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2.1 CELIAQUiA

2.1.1 Definicién e historia

La celiaquia es una enfermedad caracterizada por la intolerancia permanente al
gluten contenido en la dieta. Conocida ya por los romanos, su nombre procede de la
descripcion de Arataeus el Capadocio en el siglo II A.C, que observdé una afeccion
asociada a un abdomen prominente. Celiaquia deriva de coelom, que significa cavidad
abdominal. Fue descrita formalmente por Samuel Gee en 1888, como una enfermedad
debilitante que sobretodo afectaba a los nifos en forma de diarrea dando lugar a
pérdida de peso y desnutricion, con un 20% de mortalidad y sugirié que tal vez se
pudiera curar mediante el seguimiento de una dieta (1). Posteriormente, en 1950,
Dicke establecié su relacion con la ingesta del gluten de trigo (1, 2). En 1957, Margo
Shiner constaté que habia una atrofia de las vellosidades intestinales en los nifios
afectos de esta enfermedad. En 1969, la Sociedad Europea de Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricién Pediatrica (ESPGHAN) organiz6 una mesa redonda sobre el
tema en su segunda reunién anual, con el objetivo de poner orden a todos estos
elementos y dar unanimidad a la interpretacion de las manifestaciones clinicas y
pruebas de absorciéon, de los elementos que permitian establecer una intolerancia al
gluten y de los signos histolégicos intestinales. Las conclusiones fueron publicadas el
ano siguiente como los criterios de la ESPGHAN o criterios de Interlaken. Revisados
posteriormente en dos ocasiones, han facilitado las bases teéricas del diagnéstico de la
enfermedad celiaca (3). Desde entonces, se ha avanzado enormemente en el
conocimiento de esta enfermedad (2, 4, 5), pero su tratamiento contintia basandose en
el principio tan simple de evitar la sustancia que produce los efectos indeseables (6).

Esta medida tan sencilla en su concepto y tan eficaz en prevenir las complicaciones de
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la enfermedad, es dificil llevarla a la practica y acarrea unos inconvenientes que
pueden ser motivo de preocupacion, de efectos indeseados y el origen del abandono de
la dieta y, por tanto, de sus beneficios (7, 8, 9, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 18, 19,

20, 21).

2.1.2 Epidemiologia

Multiples estudios han medido la incidencia de esta enfermedad. El progreso en
el conocimiento clinico y en el diagnéstico analitico, donde se dispone de marcadores
cada vez mas sensibles y especificos, ha permitido realizar el diagnéstico de forma
mas precisa y detectar casos que antes pasaban desapercibidos, por lo que los
resultados de los estudios actuales muestran incidencias superiores a lo establecido
anteriormente. En Europa, la prevalencia del diagnostico de celiaquia se ha estimado
en 1 de 1851 a 1 de 370 personas (22, 23) (ver tabla 1). Estudios recientes basados en
meétodos de cribado, en los que se utiliza la combinacion de varios marcadores de
celiaquia y la confirmacién del diagnéstico mediante biopsia, sugieren que la
prevalencia de la enfermedad, diagnosticada y silente, podria ser mucho mas
frecuente, entre 1 de 300 y 1 de 100 personas (24, 25, 26, 27, 28, 29, 30, 31, 32, 33,
34) (ver tabla 2). Se ha estimado, mediante estudios de cribado, que la proporcion de
formas sintomaticas y asintomaticas podria ser de 1 a 2 (32) y que tan sélo 1 de cada
7 a 14 celiacos habrian sido diagnosticados antes de realizar el cribado, por lo que
parece que los casos diagnosticados representan Unicamente la punta del iceberg
formado por el conjunto de los casos sintomaticos, los minimamente sintomaticos y
los asintomaticos (30, 35). En Estados Unidos, la enfermedad celiaca parecia ser poco
frecuente, pero se ha observado que esto era una falsa impresion ya que en realidad

estaba infradiagnosticada respecto a Europa, donde los médicos tenian un mayor
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indice de sospecha (36). Trabajos recientes basados en métodos de cribado confirman
resultados similares a los realizados en otros paises (37, 38, 39) y los estudios
demuestran un progresivo incremento de la incidencia de diagnoéstico en las ultimas
décadas respecto a las previas, en relaciéon a un mejor conocimiento de la enfermedad
y una mayor utilizacién de las técnicas serolégicas (40). Un trabajo reciente investiga
la incidencia y la presentacion clinica de la celiaquia en nifios americanos inmigrantes

de Italia y se concluye que son las mismas que el resto de ninos italianos (41).

Autor y periodo seleccion muestra Lugar estudio Prevalencia
Collin P et al. 1975-1994 (22) Finlandia 1/370
George EK et al. 1993-1994 (23) Holanda 1/1851
George EK et al. 1985-1990 (42) Holanda 1/4545

Tabla 1. Prevalencia de celiaquia diagnosticada en Europa.

Autor y periodo seleccion muestra Lugar estudio Prevalencia
Johnston SD et al. 1991-1992 (27) Irlanda 1/152
Maki M et al. 1994 (28) Finlandia 1/99
Shamir R et al. 2000 (29) Israel 1/157
Johnston SD et al. 1991 (24) Irlanda 1/122
Korponay-Szabé IR et al. 1995 (25) Hungria 1/85
Meloni G et al. 1993-1994 (26) Italia 1/95
Cscizmadia C et al. 1997-1998 (30) Holanda 1/198
Cilleruelo ML et al. 1999-2000 (31) Espana 1/281
Tommasini A et al. 1999-2000 (32) Italia 1/106
Hoffenberg EJ et al. 1995 (33) Estados Unidos 1/111
El-Hadi S et al. 2000-2002 (34) Gran Bretana 1/166

Tabla 2. Prevalencia de celiaquia en estudios de cribado.
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Se ha determinado que la prevalencia de la enfermedad es mayor en caso de
familiares afectos. Si hay un familiar afecto, la prevalencia en familiares de primer
grado es de un 10% (43). Esta prevalencia es incluso mayor en caso de que hayan dos
hermanos afectos: 21% para los hermanos, 15% para los hijos, 17% para familiares de
primer grado, 19% para familiares de segundo grado y 18% para todos los familiares,
por lo que en esta situacion se plantea la recomendacién de estudiar a todos los
familiares (44). La concordancia en gemelos monocigotos es hasta del 75%. Todo ello
indica que la susceptibilidad de padecer la enfermedad viene determinada en gran
medida por una base genética (45). La incidencia es mayor en pacientes afectos de
enfermedades autoinmunes, lo que puede ser explicado por la base fisiopatolégica de

la enfermedad (46, 47).

El progreso en el manejo de la enfermedad, ha supuesto una variacién en su
prevalencia y evolucion. Antes, era una enfermedad que ocasionaba malnutricién y
predisponia a enfermedades infecciosas, lo que conllevaba una gran mortalidad. Como
muchos pacientes morian, habia pocos adultos afectos y pocas repercusiones a largo
plazo. En cambio, actualmente, se conocen diferentes formas de aparicién clinica, la
mayoria de pacientes sobreviven, llegan a la edad adulta y nos encontramos con las

complicaciones a medio y largo plazo (48).

2.1.3 Fisiopatologia.

Habitualmente, la comida que ingerimos no da lugar a ninguna reaccion del
sistema inmune ya que se produce una tolerancia hacia las proteinas ingeridas. En
los pacientes celiacos, el sistema inmune se ve activado por el gluten, da lugar a una

enteropatia en la que se destruyen las vellosidades intestinales y se limita la

10



M. A. Cabanero Introduccién

capacidad de absorcion de nutrientes. Esta reacciéon del sistema inmune puede tener
lugar en otros lugares del organismo, dando lugar, por ejemplo, a la dermatitis

herpetiforme (49).

Se ha determinado que hay una asociaciéon con genotipos especificos de HLA
clase II, sobretodo con el gen DQA1*0501-DQB1*0201, que expresa el heterodimero
HLA-DQ2 y el gen DQA1*0301-DQB1*0302, que expresa el heterodimero HLA-DQS8 (5).
Estos genes, localizados en el cromosoma 6p21.3, codifican glicoproteinas que se
unen a péptidos, formando un complejo antigeno HLA que puede ser reconocido por
receptores de linfocitos T CD4 en la mucosa intestinal. DQ2 esta presente en el 86-
100% de los pacientes y esta en gran desequilibrio con DR3 y DR5/7. La
homocigosidad para los alelos DQ2 puede estar asociada a un inicio mas precoz, la
forma clasica de la enfermedad y dar lugar a una mayor concordancia entre gemelos.
Casi todos los pacientes sin el HLA DQ2 presentan el DQ8, en desequilibrio con DR4
(6). E1 DQ2 esta presente en el 20%-30% de los grupos control (26, 30). Han sido
descritas otras posibles localizaciones genéticas en relaciéon con esta patologia, como
el 15q11-13, los cromosomas Sy 11 (6), el 9p21 (50) y el 19p13-1 (51). La base del
desarrollo de la celiaquia parece multigénica, siendo la presencia DQ2 y DQ8 un

componente importante (6, 50, 51).

Toda esta predisposicion genética por si sola no explica el desarrollo de la
enfermedad, ya que se ha comprobado que concuerda sélo en el 60-75% de gemelos
idénticos, por lo que debe haber otros factores ambientales implicados en la activacion

del mecanismo fisiopatolégico (4, 45).

Se ha estudiado la relacién entre la lactancia materna y la introduccion del

gluten y alimentacion complementaria con la prevalencia de la celiaquia. Challacombe

11
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(52) observa que la lactancia materna, la introduccién mas tardia del gluten y la
utilizacion de cereales sin gluten al comenzar la alimentacion complementaria, se
correlacionan con una menor incidencia de celiaquia y con una mayor edad de
presentacion. La lactancia materna, a su vez, se correlaciona con una introduccién del
gluten mas tardia, por lo que puede retrasar la exposicion de la mucosa intestinal a
este y otros antigenos alimentarios. El trabajo de Ivarsson (53), indica que los nifos
que prolongan la lactancia materna durante periodos mas largos, tienen un riesgo
reducido de celiaquia y la introduccién precoz del gluten, parando la lactancia
materna, se asocia a un riesgo mayor de desarrollar la enfermedad. De todas formas,
en estos estudios, la disminucion en la incidencia obtenida se podria explicar por una
disminucién de la expresividad clinica, lo que si explicaria un retraso real en su
aparicion, pero no de su prevalencia (54). Un trabajo retrospectivo realizado en Malta
(55) concluye que hay una presentacion mas tardia de la enfermedad tal vez en
relacion con la lactancia materna y la introduccion mas tardia del gluten, pero no hay
una reducciéon de la incidencia. Ascher (56), que estudia casos y controles
asintomaticos, concluye que la duracién y frecuencia de la lactancia, la edad de
introduccion de la leche de vaca y la edad de inicio y cantidad de gluten ingerido no se
correlacionan con una mayor incidencia de enteropatia. Este estudio también tiene
limitaciones, ya que se realiza con un tiempo de exposicion al gluten limitado, de
forma que una exposicion mas prolongada tal vez hubiera mostrado correlacion.
Kumar (57) no encontr6o diferencias en los patrones de alimentacion durante la
infancia, recopilados de forma retrospectiva, de un grupo de adolescentes celiacos con

la poblacién general.

El trigo, es un alimento que se ha introducido de forma relativamente reciente

en la poblacion europea. Su composicion ha sido seleccionada de forma activa para

aumentar su contenido en gluten, una cualidad importante para la fabricacién de pan
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y pasta. Ha pasado de representar una pequena parte a ser un 50% del contenido
proteico del trigo. Esto no ha sido motivado por sus cualidades nutricionales, que no

son buenas, sino por su capacidad de formar un componente elastico (48).

La celiaquia se debe a una reaccion frente las prolaminas del trigo, el centeno y
la cebada, pero no frente a las del maiz, el arroz (58). En cuanto a la avena, algunos
estudios muestran que tal vez puede ser bien tolerada en cantidades moderadas (59,
60, 61). El gluten es la masa proteica que queda tras lavar con agua la pasta de trigo
para separar el almidéon. Mediante alcoholes, a su vez, puede ser dividido en una
fraccion soluble, la gliadina y una insoluble, la glutenina. Por tanto, la gliadina es el
componente proteico de la harina de trigo que es insoluble en agua o soluciones
salinas neutras pero es soluble en alcoholes liquidos. Representa el 40% de la proteina
y tiene una composiciéon de aminoacidos poco usual. Es rica en glutamina (37%) y
prolina (17%) y baja en triptéfano (0,4%) y lisina (0,8%). Mediante métodos modernos,
la gliadina se puede separar en mas de 100 componentes que, segin su estructura
primaria, se pueden clasificar en cuatro tipos: ®5, 1,2, a y y gliadinas. Las a-
gliadinas son el principal componente de la gliadina, seguido de las y-gliadinas,
mientras que las otras representan una pequena proporcién. Se diferencian
Unicamente en el contenido de unos pocos aminoacidos y las secuencias N-terminales
son tipicas de cada tipo. Estan formadas en su mayor parte por secuencias repetitivas
y solamente unas pequenas secuencias no repetitivas N-terminales. Todos los
subgrupos de gliadina, producen efectos adversos in vitro e in vivo. Se han comparado
las prolaminas (proteinas solubles en alcohol) de diferentes cereales. Las prolaminas
del trigo (gliadina), el centeno (secalina) y de la cebada (hordeina), poseen un alto
contenido en glutamina (36%) y prolina (17-23%). En cambio, las proteinas del maiz,
el mijo y el arroz son bajas en glutamina y prolina pero ricas en leucina y alanina. Las

prolaminas de la avena (avenina) tienen una composicion intermedia, alta en
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glutamina pero baja en prolina. Se han estudiado diferentes péptidos de la gliadina y
se ha visto que son téxicos aquellos que poseen las secuencias PSQQ y QQQP. Una o
ambas secuencias son esenciales para la toxicidad, pero no suficientes por ellas
mismas, siendo necesaria la presencia de otros aminoacidos. Estas secuencias, no se

encuentran en las prolaminas no toxicas (58).

En un estudio reciente (62) se ha identificado un péptido de 33 aminoacidos
correspondiente a los residuos 57-89 de la a-gliadina (LQLQPFPQPQLPYPQP
QLPYPQPQLPYPQPQ P F) cuyas caracteristicas sugieren que es el inductor
primario de la respuesta inflamatoria al gluten. Analisis realizados in vitro e in vivo, en
ratas y en humanos, demuestran que este péptido no se digiere bajo la accion de las
proteasas gastricas, pancreaticas y del borde en cepillo de la mucosa intestinal
permaneciendo estable y pudiendo, por tanto, alcanzar la célula intestinal. Es capaz
de reaccionar con el principal autoantigeno de la enfermedad celiaca, la
transglutaminasa tisular, con una selectividad mayor que todos los sustratos
naturales conocidos de este enzima extracelular. Ademas, este péptido produce una
potente induccion de las lineas de células T intestinales humanas. Se encuentran
homoélogos de este péptido en todas las gramineas toxicas para los pacientes celiacos y
en ninguna de las que no lo son. Este fragmento puede ser detoxificado mediante
exposicion a propilendopeptidasas bacterianas, lo que abre la opcion a una estrategia
terapéutica de suplementacion con peptidasas orales que podria permitir la ingesta de

una dieta normal en los pacientes celiacos.

Se ha descrito un mecanismo etiopatogénico (63, 64), en el que se distinguen

tres etapas:
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1.

Seleccion de péptidos de union a la molécula HLA-DQ, donde intervienen la
proteolisis por enzimas digestivos y el procesamiento de péptidos por el
epitelio y por la célula presentadora del antigeno. El acido gastrico y la
transglutaminasa tisular producen deaminacién de los residuos de
glutamina, lo que aumenta su capacidad de unién a la molécula de HLA. La
transglutaminasa se expresa en el borde en cepillo intestinal y en la regién
subepitelial, aunque no se conoce qué célula la produce y como se libera en

la enfermedad celiaca y no en otras situaciones.

Se produce activacién de linfocitos T reactivos CD4, con restricciéon DQ,
donde producen fundamentalmente IFNy. Se ha visto que los niveles de IL-
12 (que seria la via por la que tendrian que estar activados) no estan
elevados, tal vez debido a que es una caracteristica del DQ2 o que hay una

via diferente de activacion de los linfocitos reactivos al gluten.

La activacién de linfocitos T desencadena la liberacién de mediadores
capaces de inducir la lesiéon tisular sin pérdida de tejido, fenémeno
denominado transformacién de mucosa, mediada por factores de

crecimiento epitelial (KGF...) y matrixinas o metaloproteinasas de la matriz.

Se ha sugerido (64, 65) que la transglutaminasa tisular no es el Unico

autoantigeno activo en las reacciones inmunes dependientes del gluten, de forma que

otros autoantigenos, usualmente ocultos, pueden ser desenmascarados por el proceso

inflamatorio iniciado por la gliadina e inducir una respuesta inmunolégica de

autoagresion.
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Son muchos los conocimientos acumulados sobre la fisiopatologia de esta
enfermedad pero todavia hay que descubrir todos los factores que intervienen en su
aparicion y el proceso que se establece entre ellos. Se han observado bacterias tipo
bacilo adheridas al epitelio intestinal de pacientes tratados y no tratados, pero no en
el epitelio de controles sanos, asi como unas estructuras particulares de los
carbohidratos que forman parte del glicocalix y capa mucosa intestinal que pueden
facilitar esta adherencia, hechos que podrian estar implicados en la patogenia (66). La
prolactina es un inmunomodulador y se ha evidenciado que sus niveles estan
aumentados en la enfermedad activa y, ademas, se correlacionan positivamente con el
dano de la mucosa intestinal y con el nivel de anticuerpos antiendomisio. Su papel en
la patogenia de la misma podria estar ligado a una actividad inmunomoduladora, o
bien ser un fenémeno secundario. La prolactina podria ser un marcador adicional de
la actividad de la enfermedad. (67, 68, 69). La interleucina-18 es una citoquina
proinflamatoria que tiene una importante funcién en el mantenimiento de la respuesta
de los linfocitos T helper 1. Sus niveles estan aumentados en celiacos respecto a
pacientes control y pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal, disminuyen tras
realizar dieta sin gluten, aumentan nuevamente cuando se reintroduce el gluten en la
alimentacién y se correlacionan con los niveles de anticuerpos antitransglutaminasa y
con la lesion de la mucosa intestinal. Los niveles de interleucina-18 son un marcador
de la actividad de la enfermedad y reafirman su funcién en la respuesta de los
linfocitos T helper 1 tras la exposicion al gluten (70). Existe una disregulacién en la
sintesis de inmunoglobulinas, dado que, por ejemplo, los anticuerpos antiendomisio
son sobretodo IgA, por lo que los mecanismos de regulacion de la sintesis de
inmunoglobulinas deben estar implicados en la patogenia (71). La ghrelina es un
péptido de reciente descripcién que es un ligando de receptores secretagogos de
hormona de crecimiento con efectos endocrinos y no endocrinos, que incluyen la

homeostasis de la energia y de la ingesta de alimentos. Se ha comprobado que sus
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niveles estan aumentados en pacientes adultos afectos de esta enteropatia y se
correlacionan con el grado de afectacion de la mucosa intestinal, aunque los
mecanismos de esta relacion no estan claros (72). Los niveles de o6xido nitrico
plasmaticos estan elevados en la celiaquia, disminuyen con la dieta y se correlacionan
con la lesion histologica al diagnostico aunque no con la evolucién de la misma.
Tienen mucha variabilidad entre individuos, por lo que de momento es de dificil
aplicacion practica (73). Hay un aumento de acido hialuronico en la superficie de las
células intestinales de los celiacos, incluso aquellos que estan en remisién, lo que
sugiere cambios persistentes o incluso permanentes en la permeabilidad de la barrera
epitelial (74). Los niveles bajos de la proteina citoplasmica ZO-1 y la alteraciéon de la
distribucion de la actina del citoesqueleto celular demuestran una alteracion de las
“tight junction” intercelulares que da lugar a un aumento de la permeabilidad de la
mucosa intestinal. La dieta sin gluten, revierte estas alteraciones (75). Al realizar un
recuento de las células obtenidas en biopsias duodenales, se observa una depleciéon de
linfocitos T CD4 y CD8 y una deplecion mayor de enterocitos, de forma que el aspecto
infiltrativo linfocitario de la mucosa no seria debido a un aumento total de linfocitos
sino a su aumento relativo con respecto a los entericitos. Esta depleciéon linfocitaria

podria suponer una disminucion de la tolerancia oral a la gliadina (76).

2.1.4 Clinica

La expresion clinica de la enfermedad celiaca es variada y, a medida que se ha
acumulado mayor conocimiento en su manejo y evoluciéon, se han descrito otras
formas de manifestacion (2). Se puede presentar mediante una serie de sintomas y
signos intestinales o de malabsorcion, que representan la forma clasica, mas

conocida. Puede haber manifestaciones atipicas y manifestaciones minimas, ya sean
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de tipo gastrointestinal o no, que es importante conocer dado que, a pesar de tratarse
de sintomas leves o de naturaleza no gastrointestinal, pueden constituir la primera y
Unica expresion de esta enteropatia. Es posible que la enfermedad no de lugar a
ninguna manifestacién clinica y curse de forma asintomatica, pero que la base

fisiopatolégica de la enfermedad y la inflamacion intestinal estén ya activadas (4, 77).

La forma clasica se presenta como un sindrome de malabsorcion que da lugar a
un retraso del desarrollo pondoestatural en los nifnos, o diarrea y pérdida de peso en
los adultos (78, 22, 2). Las deposiciones caracteristicas son abundantes, pastosas,
despigmentadas, de color blanquecino-grisaceo, brillantes, de olor fétido, espumosas,
acompanadas de ruido en su expulsion y pueden llegar a pesar 1000 gr. En ocasiones,
las diarreas no tienen este aspecto o incluso las deposiciones pueden ser
completamente normales (79). Desde que se introduce el gluten en la dieta del
lactante, hasta que aparecen las manifestaciones de su intolerancia, existe un
intervalo de tiempo variable libre de sintomas. En los niflos menores de dos afos, es
mas probable que haya una presentacion fulminante en forma de diarrea crénica,
estancamiento pondoestatural, distension abdominal y vémitos, que puede conducir a
deshidratacion con hipotension, hipoglucemia, hipocalcemia, hipokaliemia,
hipomagnesemia y acidosis, precisando tratamiento urgente. De todas formas, es poco
frecuente y en los nifios tiende a manifestarse mas tarde, con una mediana de 4 afios
de edad (4), como pérdida del apetito y estancamiento del crecimiento (4, 77, 80, 81).
Estas expresiones de la enfermedad se pueden acompanar de cambios en el

comportamiento como irritabilidad (6, 77).

En la exploracion fisica de un cuadro tipico de celiaquia, se observa un abdomen

grande, protuberante, redondeado, sin circulacién colateral. A la palpacién es blando,

sin visceromegalias y puede haber un dolor impreciso. El paniculo adiposo esta
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disminuido, hay pérdida de la masa y la fuerza muscular, las nalgas estan aplanadas,
sin grasa y con los pliegues de la piel en forma de “bolsa de tabaco”, la cara parece
poco afectada, a veces con facies seria, y las extremidades y el térax estan
adelgazados. En ocasiones aparecen edemas debido a hipoproteinemia,
manifestaciones de anemia por déficit de hierro y acido félico, raquitismo debido a la
deficiencia de vitamina D, piel seca, aspera, xeroftalmia y queratomalacia por déficit

de vitamina A y hemorragias a consecuencia de malabsorcion de vitamina K (79).

A nivel hematolégico, se han descrito otras multiples alteraciones: aumento del
indice de distribuciéon del volumen de glébulos rojos (82, 83), anemia microcitica
hipocrémica, anemia normocitica normocromica, hipocolesterolemia,
hipertrasaminasemia, aumento o disminucién de la fosfatasa alcalina, disminucién de
la albumina y proteinas plasmaticas (49, 84), leucopenia, trombocitopenia,
disminucién del tiempo de protrombina y del tiempo parcial de tromboplastina (85) e
incluso alteraciones en determinaciones analiticas mas especificas como por ejemplo
disminucién de la carnitina y selenio plasmaticos, probablemente debido a la
malabsorcion (86). El examen de las heces muestra una excrecion de grasa fecal muy

aumentado (79).

La primera manifestacion de la enfermedad puede ser atipica, de caracter
gastrointestinal, en forma de estrenimiento, dispepsia, aftas orales, queilitis (4),
distension y meteorismo abdominal (77). La incidencia de celiaquia en el sindrome del
intestino irritable es del 3% y, asimismo, el sindrome del intestino irritable es mas

frecuente en celiacos, un 20% frente a un 5% en no celiacos (87, 88).

La sintomatologia inicial en ocasiones es atipica de caracter no gastrointestinal.

Se ha establecido su relacién con los siguientes sintomas y signos:
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Sintomas inespecificos como cansancio o fatiga (89, 4).

Manifestaciones cutaneas como dermatitis herpetiforme (4, 89, 90, 91). La
dermatitis herpetiforme es una enfermedad vesicular mediada por IgA que se
caracteriza por la presencia de depésitos granulares tipo IgA en la dermis papilar. Los
pacientes que presentan este cuadro padecen también una celiaquia, generalmente de
forma por lo demas asintomatica o bien con pocos sintomas y las lesiones cutaneas
mejoran tras iniciar la dieta sin gluten (90). La intolerancia al gluten puede estar en
relacion con la aparicion de eritema nodoso (85), urticaria cronica (92) y alopecia (93),

los cuales pueden mejorar tras excluir el gluten de la alimentacion.

Defectos en la dentina, de intensidad variable. Se considera que correlacionan
bastante con la enfermedad si su distribucién en la dentadura es simétrica. Su origen
seria un mecanismo inmune que dafnaria la dentina, en lugar de estar en relacién con
la malnutricién (94, 95, 96). De todas formas, se han de realizar mas estudios para

confirmar esta asociacion (97). No aumenta el riesgo de padecer caries (96).

En las mujeres, retraso de la menarquia, amenorrea, abortos espontaneos,
infertilidad (98, 99, 100, 101, 102), menor peso de los recién nacidos y menor
duracion de la lactancia materna (103), que mejoran al realizar una dieta sin gluten

(104). En varones puede ser el origen de infertilidad y pubertad retrasada (4, 99, 104).

La anemia ferropénica, también puede ser una primera manifestacion (84, 105),
sobretodo en mujeres (106). Se estima que un 5-8.5% de adultos con anemia
ferropénica sin causa aparente, tienen una celiaquia (107). El mejor tratamiento sera
el diagnéstico precoz, una dieta rica en hierro y suplementos de hierro y acido félico

para optimizar el desarrollo psicomotor (84).
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Alteraciones del sistema nervioso central y periférico (108). La ataxia es la
manifestacion mas frecuente, se da en adultos y es debida a neuropatia periférica y
atrofia cerebelar (109). Parece ser debida a una hiperrespuesta inmunolégica. Se han
encontrado anticuerpos dirigidos contra las células de Purkinje del cerebelo, tal vez
debido a una respuesta cruzada entre la gliadina y epitopos de estas células que dan
lugar a una pérdida de las mismas con gliosis astrocitica y vacuolizacion de
neurofilamentos. Asimismo se han encontrado en el liquido cefalorraquideo de estos
pacientes IgG antigliadina y anticuerpos antigangliosido que pueden lesionar células
cerebelosas asi como del tronco y del cerebro. Se ha observado en estos pacientes que
existe un infiltrado linfocitario perivascular en la sustancia blanca cerebelosa, en los
cordones medulares posteriores y en los nervios periféricos, y un aumento de la
citosina IP-107 (agente quimiotactico de los linfocitos T4), lo que podria danar la
barrera hematoencefalica y aumentar la permeabilidad para el paso de anticuerpos
neurotoxicos (110). Su gravedad aumenta con el tiempo de duracién y puede ser
irreversible en caso de atrofia. Si se realiza un diagnéstico precoz, la dieta sin gluten

estricta puede mejorar los sintomas (109).

Se ha relacionado con epilepsia y calcificaciones cerebrales, de forma que si se
realiza el diagnostico de celiaquia y se instaura la dieta poco tiempo después de la
aparicion de las convulsiones, mejora el curso de la epilepsia (111, 112, 113). Un
reciente trabajo (114) revisa 171 casos de pacientes afectos del sindrome enfermedad
celiaca, epilepsia y calcificaciones cerebrales, comunicados en la literatura. Sobretodo
han sido comunicados en Italia, Espana y Argentina. Esta epilepsia se caracteriza por
la presencia de convulsiones occipitales. Puede ser benigna o resistente al tratamiento
e incluso se han dado casos de encefalopatia epiléptica severa (114, 104). En adultos
se han descrito manifestaciones paroxisticas de tipo visual como vision borrosa,

pérdida del foco, vision de puntos de colores y alucinaciones visuales complejas (115).

21



M. A. Cabanero Introduccién

La eficacia de la dieta exenta de gluten es inversamente proporcional a la duracién de
la epilepsia y directamente proporcional a la edad del paciente. Se considera que los
pacientes con calcificaciones cerebrales y enfermedad celiaca sin epilepsia tienen una
forma incompleta del sindrome y, algunos pacientes con epilepsia y calcificaciones sin
celiaquia, se supone que estan afectos del sindrome, pero con una celiaquia silente o
latente. No se sabe si el sindrome tiene un origen genético o si la epilepsia y las
calcificaciones cerebrales son consecuencia la celiaquia no tratada. Se han encontrado
hallazgos histopatolégicos que parecen la expresion de malformaciones vasculares
calcificadas. Esta relacionado con el HLA-DQ2 y el HLA-DQS8. La aparicién progresiva
de las calcificaciones antes de la instauracién de la celiaquia y la demostracion de
anticuerpos antigliadina en el liquido cefalorraquideo, sugiere que la reaccién inmune
originada en la mucosa yeyunal, desencadenada por el gluten en individuos
predispuestos a esta intolerancia, es la responsable de las calcificaciones y las
convulsiones (114). En caso de celiaquia no tratada, la deficiencia prolongada de acido

félico puede originar calcificaciones (116).

La afectacion neurologica en la celiaquia es incluso mas amplia de lo que se
habia estimado, e incluye alteraciones leves y frecuentes (con una prevalencia de
51,4% frente al 19,9% de un grupo control), como la cefalea cronica, retrasos del
desarrollo, hipotonia, alteraciones del aprendizaje y trastorno por hiperactividad y
déficit de atencion (117). En adultos celiacos es mas frecuente la cefalea, distimia y
signos de neuropatia periférica y la dieta sin gluten mejora la cefalea, la distimia, los
calambres y la hipotonia, pero no las parestesias ni la hiporreflexia (118). Una
disfuncion del sistema nervioso vegetativo (presincope, nauseas posturales) puede ser

también el primer sintoma de la enfermedad (119).
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Otro tipo de manifestaciones neurolégicas son los sintomas de tipo psiquiatrico,
que estan en parte motivados por alteraciones de los neurotransmisores. Un estudio
(120) compara 29 adolescentes celiacos y 29 controles. Los celiacos presentaron una
prevalencia superior de sintomas de depresién mayor (31% frente al 7%) y trastorno
disruptivo del comportamiento (28% frente al 3%) en algin momento de su vida antes
del diagnéstico y del inicio de la dieta. Posteriormente al inicio de la misma, las
prevalencias de estas alteraciones se igualan a las del grupo control. Se ha
comprobado una disminucion de la disponibilidad de triptéfano y una disfuncién del
sistema serotoninérgico central (121, 122). Tras realizar la dieta sin gluten, tiene lugar
una mejoria en los sintomas depresivos y un incremento de las concentraciones de
triptéfano y tirosina y disminucion de los niveles de prolactina en adolescentes
celiacos (69). La dieta va seguida también de un aumento de las concentraciones de
serotonina y dopamina cerebral (123). Se ha observado que los celiacos no tratados
presentan un patrén de alteracion del flujo sanguineo cerebral similar a pacientes con
enfermedad depresiva, en mayor proporcién que los celiacos que siguen una dieta sin

gluten (73% frente a un 7%) (124).

En otras ocasiones, la primera manifestacion de celiaquia puede ser una

enfermedad asociada. Se conocen las siguientes:

En los niflos afectos de diabetes tipo I, la incidencia de celiaquia se estima en
alrededor de un 4,5%. Puede presentarse con los signos y sintomas de la forma clinica
clasica, como un mal control de la diabetes, o bien puede ser asintomatica. Esta
indicado someter a un cribado de celiaquia a los pacientes diabéticos, e iniciar una
dieta sin gluten y comprobar su seguimiento en aquellos que estén afectos, ya que
mejora su estancamiento ponderal, previene las complicaciones de la celiaquia Yy,

ademas, ayuda a estabilizar el control y la evolucion de la diabetes (46, 47, 125, 126,
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127, 128, 129). Incluso se ha sugerido que la incidencia de celiaquia puede ser mayor

que en la poblacion general en hermanos de nifios diabéticos (130).

Tiroiditis autoinmune. Un estudio de 343 celiacos con una media de edad de 8
anos demostré la presencia de enfermedad autoinmune en el 26,2% (dos tercios de
ellos seguian una dieta sin gluten) frente al 10% del grupo control: se objetivo
hipotiroidismo en el 8,1% (frente al 3,5%) e hipertiroidismo en 1,1% (frente a 0%). Es
necesario investigar la funcion tiroidea en el momento del diagnostico y durante el
seguimiento del celiaco (131) y es necesario evaluar la presencia de celiaquia en

pacientes afectos de enfermedad tiroidea autoinmune (132).

Miocardiopatia dilatada, no de forma causal, sino por compartir mecanismos de

tipo inmune (133).

La frecuencia de deficiencia de IgA en celiacos es del 2-2,6% y en estudios
retrospectivos se ha observado que un 1,7 a 7,7% de individuos con deficiencia de IgA
tienen celiaquia. Se desconoce la prevalencia del déficit en celiacos asintomaticos. El

hecho de compartir un haplotipo HLA similar, explica en parte esta relacion (4, 6).

Hepatitis con diversos grados de afectacion (134, 135). En los celiacos, es
frecuente encontrar un aumento discreto de las transaminasas, que mejora tras la
dieta sin gluten (136, 137, 138). También se ha relacionado con hepatitis crénicas y,
sobretodo en adultos, con hepatitis autoinmunes (139, 134), cirrosis biliar primaria y
colangitis esclerosante (138, 140). En su patogénesis se piensa que estan implicados
diversos mecanismos: la malnutricién ocasiona una disfunciéon hepatica y esteatosis,
el aumento de la permeabilidad de la mucosa intestinal permite el paso de sustancias

que alcanzarian las células hepaticas e iniciarian un proceso inflamatorio y se ha
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observado la presencia de diversos tipos de autoanticuerpos. Asimismo, las causas
que originan ambos procesos podrian ser comunes (134). Otra circunstancia descrita
es que los celiacos pueden tener una tendencia a ser no respondedores a la
vacunacion frente a la hepatitis B. Ambos fenémenos comparten una relaciéon con el
genotipo DQ2 del HLA y se cree que, por un mecanismo no conocido, los celiacos
deben tener un fallo en la induccién de la inmunidad humoral necesaria para el

desarrollo de inmunidad a largo plazo (141).

Artritis juvenil idiopatica. Un estudio que analiza 120 nifios afectos de artritis
idiopatica juvenil concluye que la celiaquia esta presente en el 6,6% de estos casos,

por lo que es recomendable descartar la presencia de la enfermedad (142).

Se ha asociado con el sindrome de Sjégren (4, 143), artritis (6), sarcoidosis (144),
sindrome de Down (145, 146), sindrome de Williams, sindrome de Turner (6),
nefropatia IgA, alveolitis fibrosante pulmonar, hipoesplenismo (49) fibrosis quistica

(147) e invaginacion intestinal (148).

Dado que se ha demostrado un incremento en la incidencia de celiaquia en
todos estos procesos descritos, esta indicado realizar un cribado. El correcto
diagnéstico y tratamiento, permitira un mejor control e incluso la total curacién de los

mismos al realizar una dieta sin gluten.

Desde el desarrollo de las técnicas serologicas, muchos casos se han
diagnosticado en personas con sintomas minimos o asintomaticas (2, 22, 78, 149).
Dickey (150) observa que en el momento del diagnéstico de 50 celiacos entre 16 y 64
anos, so6lo el 22% de ellos presentan un estancamiento ponderal, por lo que no se ha

de excluir el diagnostico en pacientes con peso normal o incluso obesos, que en el
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estudio mencionado representan el 34%. En los ultimos anos, se ha propuesto una
nueva terminologia que refleja el amplio espectro clinico de la enfermedad: celiaquia
activa, silente, latente y potencial (2, 151, 152). La celiaquia silente, seria aquella en la
que el paciente es asintomatico pero presenta una atrofia de la mucosa intestinal. A
veces sera dificil asegurar que dicho paciente esta totalmente libre de sintomas, pero
es un término que podemos aplicar para evidenciar la diferencia con aquellos casos
que presentan una celiaquia activa con un claro sindrome de malabsorcion. La
celiaquia latente y potencial serian aquellas en las que la biopsia intestinal es normal,
en aquellos pacientes que siguen una dieta sin gluten y presentaban anteriormente
una biopsia patologica o bien, aquellos pacientes que siguen una dieta normal sin
haber presentado alteraciéon previa de la mucosa intestinal. Estos pacientes,
posteriormente presentarian lesion intestinal y clinica de celiaquia, por lo que sera
necesario, en aquellos grupos de riesgo de padecer la enfermedad, realizar serologias y

biopsias de forma repetida (153).

2.1.5 Complicaciones

La enfermedad celiaca no tratada predispone al desarrollo de otras

enfermedades y complicaciones, que pueden ser su primera manifestacion.

El adenocarcinoma y linfoma intestinal. Son raros, pero se dan de forma mas
frecuente que en la poblaciéon general (153, 154, 155, 156). El proceso mas
comunmente asociado es el linfoma no-Hodgkin de células T de alto grado del
intestino delgado, llamado linfoma de células T asociado a enteropatia (157, 158). El
diagnostico es dificil, por lo que se suele realizar en estadios avanzados y da lugar a

una media de supervivencia entre 3 y 4 meses. Se debe intentar realizar un
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diagnostico precoz y tener en cuenta que un grupo de riesgo de desarrollar linfoma
son aquellos pacientes en los que el diagnéstico de celiaquia se ha realizado a una
edad avanzada y aquellos en los que se produce una agravaciéon de los sintomas. Pero
aun asi, el diagnostico precoz del linfoma es dificil y no se reduce la mortalidad. Por
tanto, para mejorar esta situaciéon, lo mas apropiado es realizar un diagnoéstico precoz
de la celiaquia (158, 1359), aunque en ocasiones ésta es asintomatica (160). Este
linfoma puede aparecer en lugares linfaticos o extralinfaticos. Muchas veces es
multifocal, con lesiones ulcerativas, lo que explica la alta tasa de perforacion en el
momento del diagnéstico o durante la quimioterapia. En el 20% de los casos se
presenta como un linfoma alejado del intestino delgado: linfoma subcutaneo,
hepatoesplénico, linfatico, gastrico y colonico (158). Se ha observado asimismo un
aumento de la incidencia de linfomas no-Hodgkin de linfocitos B asi como de linfomas
de origen no intestinal (161). En caso de dermatitis herpetiforme, esta aumentada la
probabilidad de padecer linfoma, sobretodo si no se realiza una correcta dieta exenta
de gluten (162). La celiaquia también se ha relacionado con cancer de eséfago y de

faringe, que se pueden evitar mediante una dieta estricta (163).

Osteopenia. Se demuestra por una disminuciéon de la densidad mineral o6sea,
con un aumento de la hormona paratiroidea, que provoca un incremento del recambio
6seo (164, 165), disminucién de la fosfatasa alcalina, que refleja una disminucién de
la formacién de hueso, e incremento de la concentracion urinaria del telopéptido N-
terminal del colageno tipo I, marcador de la reabsorcion é6sea (166). Esta disminucion
de la densidad 6sea puede derivar en un incremento en la frecuencia de fracturas de
forma que hasta un 25% de aquellos pacientes adultos no tratados pueden haber
presentado alguna fractura, sobretodo aquellos que se diagnostican a edades mas
tardias, que permanecen sin diagnosticar mas tiempo o que presentan una forma

clinica clasica de la enfermedad (167, 168). La afectacién de la mineralizacién 6sea se
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da ya en pacientes con celiaquia silente (169, 170), por lo que sera una complicacién a
investigar. En pacientes con osteopenia idiopatica, uno de los estudios a realizar, sera
el cribado de celiaquia, que puede ser positivo hasta en un 12% de casos (171). El
inicio de la dieta sin gluten da lugar a un cambio del metabolismo 6seo (166), de
forma que si se realiza de forma estricta, en un ano ya se produce una mejoria de la
densidad 6sea pero no su normalizacién (172, 173, 174, 175, 176, 177, 178). Parece
que no se consigue un efecto superior mediante suplementos de calcio o vitamina D
(172). Al cabo de 5 anos de dieta, se logra la normalizacion en la mayoria de casos
(164, 165, 167, 179, 180, 181, 182). Cuanto mas precoz sea el diagnéstico, mayor
sera la recuperacién y se obtendra un pico adecuado de masa o6sea al finalizar la

pubertad (183, 103).

Enfermedades autoinmunes. Comentadas anteriormente como entidades
asociadas a la celiaquia, pueden ser mas frecuentes a medida que se retrasa la edad
de diagnéstico y, por tanto, ser consideradas también como una complicaciéon de la

enfermedad (103, 184, 185, 186).

Estas complicaciones, en algunos casos, son la primera manifestacion de

celiaquia (101, 102, 109, 187). Es necesario conocerlas ya que un diagnostico precoz y

un tratamiento efectivo pueden prevenir estos procesos.

2.1.6 Diagnéstico

El proceso diagnostico se realiza mediante la determinacién de los anticuerpos

especificos y la biopsia intestinal (5, 6, 188).
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Los anticuerpos antigliadina (AAG) determinados mediante ELISA fueron los
primeros marcadores de uso generalizado, superados pronto por los anticuerpos
antiendomisio (AAE) determinados por inmunofluorescencia indirecta (IFI), mas
sensibles y especificos. La enfermedad celiaca también se ha relacionado con otros
autoanticuerpos analizados por IFI, como los antirreticulina (AAR), que se determinan
sobre cortes de rinon de rata, los antiyeyuno (AAY) o los anticordén umbilical humano
(AAC). Los AAE, AAR, AAY y AAC son imagenes diferentes de un mismo
autoanticuerpo que reconoce antigenos del tejido conectivo de diversos origenes (189).
En 1997, Dietrich (190) identifica la transglutaminasa de tejido (TGt) como el antigeno
principal de los AAE. Este hecho, cambia la perspectiva de los marcadores serologicos.
La TGt es una proteina de 85 Kda, que incubada con suero de celiacos activos es
capaz de negativizar el IFI. Por tanto, los anticuerpos antitransglutaminasa (AAT)
determinados por ELISA y los AAE determinados por IFI, son el mismo autoanticuerpo
analizado por técnicas diferentes. En los ultimos afos, los marcadores serolégicos
empleados en la practica diaria son los AAE y AAT de clase IgA (o IgG en individuos

IgA deficientes) (127, 189).

Los AAG pueden ser positivos de forma transitoria en personas que siguen una
alimentaciéon con una cantidad alta de gliadina (191), asi como en personas normales,
en aquellas que presentan otros procesos digestivos como esofagitis, gastritis,
gastroenteritis, enfermedad inflamatoria intestinal, fibrosis quistica, intolerancia a la
proteina de la leche de vaca (192) y no digestivos como eccema atépico, pénfigo,
penfigoide, sindrome de Sjégren y artritis reumatoide (193). Su concentracion cambia
con la edad y esta influida por factores genéticos (193). La sensibilidad, especificidad,
valor predictivo positivo y valor predictivo negativo obtenidos en varios estudios son

del 40-94%, 38-84%, 42-64% y 33-96% respectivamente para los antigliadina IgG y
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del 40-96%, 84-97%, 63-96% y 54-98% para los IgA (126, 193, 194, 195, 196, 197,

198).

Los AAE estan basados en técnicas de IFI que utilizan como sustrato esofago de
mono o cordon umbilical humano, ambos con una precision similar. Este tipo de
técnica necesita un mayor tiempo para su realizacion, suele ser mas cara y, como la
interpretacion del resultado depende de su realizador, puede dar lugar a errores (6).
Tienen una especificidad de 88-100%. Pero, los de tipo IgA, pueden ser negativos en
individuos con deficiencia IgA, por lo que su sensibilidad es de 75-100%. El valor
predictivo positivo es del 69-91% y el valor predictivo negativo es del 91-100%. La
determinaciéon de anticuerpos IgG o de otro tipo puede ser de ayuda (4, 126, 194, 195,
196, 197, 198, 199, 200, 201, 202). En menores de dos anos, su exactitud puede

disminuir (6) y su sensibilidad es menor que los AAG (193).

La deteccién de IgA antitransglutaminasa (AAT) mediante técnica de ELISA tiene
una sensibilidad del 92-100%, una especificidad del 88-100%, un valor predictivo
positivo del 91-98% y un valor predictivo negativo del 100% y se correlaciona con los
resultados de la determinacion de la IgA antiendomisio (6, 126, 195, 197, 198, 200,
201, 203, 204, 205, 206). Se observa su negativizacion practicamente en todos los
casos tras realizar una dieta estricta sin gluten durante 12 meses (205). Los AAT IgG
tienen una sensibilidad del 21%, una especificidad del 97% y un valor predictivo
positivo del 83% (204), aunque su eficacia ha sido poco estudiada (193) y todavia no
han logrado un amplio uso clinico (207). Los AAT han demostrado su utilidad en
situaciones complejas como, por ejemplo, aquellos pacientes infectados por giardia, en
los que los AAG IgA muestran una especificidad del 82% y, en cambio, en los AAT IgA
es del 100%, con lo que pueden orientar de forma mas precisa el diagnéstico (208). Se

esta desarrollando un sistema de deteccion rapida de la transglutaminasa tipo “dot
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blot”, que se puede realizar rapidamente en la consulta, con una especificidad y
sensibilidad que podrian ser del 100% y 98% respectivamente (209). Se esta
investigando la posibilidad de detectar la presencia de los AAT en saliva mediante
técnicas de radioinmunoensayo, ya que permitiria diagnosticar la enfermedad de
forma cémoda y no invasiva (210). Existen diferentes subtipos de AAT y se esta
analizando su posible aplicacion practica. La inmunoglobulina predominante en la
celiaquia sintomatica y silente es la IgAl. La IgGl se asocia con la enfermedad
sintomatica y, si esta presente en pacientes con enfermedad silente, se correlaciona
con una destrucciéon severa de la mucosa intestinal, lo que puede ser reflejo de los

acontecimientos inflamatorios implicados en la destruccién epitelial (211).

Los métodos serologicos son cada vez mas sensibles y especificos, por lo que se
ha sugerido la posibilidad de establecer el diagnostico de celiaquia en pacientes que
presenten una importante alteracion de los AAT y mejoria de sus sintomas tras
realizar una dieta sin gluten. Sin embargo, todavia no es posible mediante un proceso
diagnostico como éste descartar el diagnéstico erréneo de celiaquia, lo que puede
llevar a detectar de forma tardia otras etiologias que dan lugar a falsos positivos como

hepatopatias o inflamacion del intestino delgado (207).

Los métodos utilizados en los estudios de cribado, se han de basar en la
determinacién de varios marcadores ya que, la utilizaciéon de tan sélo uno de ellos, da
lugar a una infravaloracion de la prevalencia (29). La combinacion del estudio de
varios de estos marcadores da lugar a una sensibilidad que puede llegar hasta el
100% (194). Se han realizado estudios de cribado que ponen de manifiesto una mayor
incidencia de celiaquia que la diagnosticada. Los casos no diagnosticados son

asintomaticos o minimamente sintomaticos, pero hay que estar alerta frente a estos
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sintomas orientadores y los factores de riesgo de celiaquia, que permitirian detectar

estos casos desapercibidos (35, 212, 77).

Se desconoce todavia si puede ser ventajoso realizar campanas de cribado en la
poblacién general (2, 35, 213, 214). Es una afeccion frecuente, existe un método de
cribado fiable y el diagnoéstico precoz podria ser ventajoso para evitar las
complicaciones (2, 25, 48, 213, 214, 215). Pero, por otro lado, quedan otros puntos
por dilucidar. No se ha podido demostrar un aumento de la mortalidad en los celiacos
asintomaticos detectados mediante técnicas de cribado, pero tal vez ésta es una falsa
impresion estadistica ya que, seguramente, una proporciéon de estos pacientes, se
hacen posteriormente sintomaticos y padecen cualquiera de las complicaciones
descritas en la celiaquia (35, 212). Hay que sopesar si la incidencia de las
complicaciones a evitar compensa la repercusion del cambio del habito alimentario en
la calidad de vida en los celiacos silentes (2). Es posible que los afectos asintomaticos
diagnosticados mediante este proceso, cumplan la dieta, aunque esto esta pendiente
de confirmar (214, 32). Queda por valorar en qué medida habra una aceptaciéon de la
dieta de por vida por parte de unos afectos asintomaticos y, por tanto, una prevencion
real de las complicaciones ya que, de no ser asi, los beneficios obtenidos no serian

mayores que tras detectar la enfermedad clinica o en grupos de riesgo (213, 214).

Esta justificado realizar estudios de cribado en los grupos de riesgo de padecer
la enfermedad (6, 34). Son aquellos que presentan otras enfermedades en las que es
mas frecuente la celiaquia, como la diabetes tipo I (46, 47), donde tan sé6lo 21 de 144
son diagnosticados si no se emplea un método de cribado (216). También esta
justificado en familiares de primer grado de celiacos (43, 217) e incluso de segundo
grado en caso de que haya dos hermanos afectos (44). Se recomienda realizar una

prueba a los ninos asintomaticos pertenecientes a grupos de riesgo alrededor de los
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tres anos de vida, ya que de esta forma han tenido una dieta con un contenido
adecuado de gluten durante por lo menos un ano previo a la realizacién del estudio
(6). Hay evidencia de que en algunos grupos (diabetes tipo I, familiares de primer
grado y sindrome de Down) algunos individuos que inicialmente tienen una serologia
negativa, posteriormente se positivizan al cabo de unos anos y tienen biopsias
compatibles con celiaquia. Por tanto, se recomienda que los individuos asintomaticos
con serologias negativas pertenecientes a grupos de riesgo sean reevaluados
peridodicamente (6). Recientemente se ha planteado la posibilidad de utilizar la prueba
del hidrégeno espirado con sorbitol para valorar a este grupo ya que seria mas
sensible que la serologia para detectar cambios histolégicos leves (218), aunque esto

no sustituye la realizacién de una biopsia para confirmar el diagnéstico.

En base a la eficacia y el coste, se recomienda realizar el estudio inicial mediante
la determinaciéon de los AAT tipo IgA (6, 206). Los AAE son casi tan precisos como los
AAT pero son dependientes del observador, por lo que puede haber errores de
interpretacion y un coste anadido. Ya no se recomienda la determinacién de AAG,

debido a su menor precisiéon (6).

Aquellos individuos celiacos que también tienen déficit de IgA, no tendran
elevados los niveles de AAT IgA ni los AAE IgA. La celiaquia y el déficit de IgA en la
misma persona es rara en individuos asintomaticos, aproximadamente 1:8500, pero
es mas probable en nifos sintomaticos, aproximadamente 2%. Por tanto, cuando se
estudie un nino sintomatico sospechoso de padecer celiaquia o bien perteneciente a
un grupo de riesgo, la determinacion cuantitativa de la inmunoglobulina IgA facilita la
interpretacion de los AAT IgA si éstos son bajos. En individuos con niveles bajos de
IgA, pertenecientes a un grupo de riesgo y asintomaticos, una opcién es determinar

los AAT IgG pero, si la clinica es sugestiva, como en niflos con diarrea crénica y
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retraso pondoestatural o pertenecientes a grupos de riesgo con sintomas compatibles
con celiaquia, la realizaciéon de una biopsia sera de ayuda para identificar aquellos
casos raros de celiaquia seronegativa o para detectar otras enfermedades de la
mucosa intestinal responsables de los sintomas. Otra opcion que puede servir de
ayuda en estos casos, es valorar la presencia de predisposicién a padecer la celiaquia,

mediante la determinaciéon del HLA DQ2/DQ8 (6).

El estudio genético puede ser de utilidad en otras situaciones. La mayoria de
pacientes presentan el genotipo HLA DQ2 o DQ8, pero también esta presente en la
poblacién normal. Por tanto, esta determinacion serda muy sensible pero poco
especifica, lo que indica un bajo valor predictivo positivo, pero un valor predictivo
negativo muy alto (6, 219). En un trabajo reciente (198), se observa que la
determinacion del HLA-DQ2 ofrece una sensibilidad del 98%, una especificidad del
73%, un valor predictivo positivo del 10% y un valor predictivo negativo del 99%. No
hay estudios que hayan evaluado si la determinacion de HLA DQ2/DQ8 es util en el
cribado pediatrico, pero puede ser interesante para evaluar individuos asintomaticos
que pertenecen a grupos de riesgo ya que, un resultado negativo, hace que la celiaquia

sea improbable y por tanto innecesario el estudio serolégico en estos pacientes (6).

Las novedades del estudio diagnéstico no finalizan aqui y hay indicios de que se
pueda avanzar todavia mas en este campo. Se han descrito los autoanticuerpos frente
a los filamentos de actina del enterocito como un marcador de la atrofia intestinal en
la celiaquia. Su investigacion podria ser util en aquellos pacientes con AAT positivos
en los que la atrofia vellositaria siga un patréon parcheado, cuando la imagen
histolégica sea dificil de interpretar o cuando la practica de la biopsia intestinal
suponga un riesgo vital para el paciente (220). Se ha analizado la posible utilidad de

las técnicas de imagen. En la ecografia, se han observado alteraciones como aumento
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del tamano de la vesicula biliar, liquido libre en la cavidad peritoneal, ganglios
mesentéricos agrandados, asas intestinales dilatadas y aumento del peristaltismo,
pero es dificil que esto pueda tener una utilidad practica ya que son hallazgos
inespecificos y su valor diagnéstico depende en gran medida de la probabilidad de

padecer la enfermedad en la poblacién estudiada (221, 222).

El diagnoéstico definitivo se efectia mediante el estudio histolégico de la biopsia
intestinal en todos los casos (4, 188, 223). El diagnostico clinico en base tinicamente a
los sintomas gastrointestinales es incorrecto en el 50% de los casos y las técnicas
serolégicas han incrementado la capacidad de identificar individuos afectos, pero
todavia no son capaces de realizar el diagnostico de forma infalible de una patologia

que requiere un tratamiento de por vida (6).

Como los cambios histologicos pueden ser parcheados, se recomienda la
obtenciéon de diferentes muestras del duodeno, sobretodo en su zona distal pero
también del bulbo (6, 224). Se objetiva una inflamacién caracteristica de la mucosa
del intestino delgado, con atrofia de las vellosidades. Los criterios diagnésticos fueron
establecidos por la ESPGHAN en 1970. La relacion con la sensibilidad al gluten se
establece mediante tres biopsias: la primera antes del tratamiento, la segunda tras
suprimir el gluten de la dieta y la tercera tras su reintroducciéon (4). La confirmacion
del diagnostico requiere la reaparicion de las lesiones tras la reintroduccion del gluten
en la dieta. Hay otros procesos que pueden ser responsables de las lesiones
intestinales, sobretodo en pacientes menores de 18 meses, como son: intolerancia a la
proteina de la leche de vaca o de soja, gastroenteropatia eosinofilica, sindrome
postenteritis, Giardia lamblia, sobrecrecimiento bacteriano, sprue tropical, virus de la
inmunodeficiencia humana, diarrea intratable, malnutricion proteica-calérica, linfoma

intestinal e inmunodeficiencias primarias. La reintroduccién del gluten se debe evitar
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antes de los seis anos de edad y durante la pubertad, ha de ser supervisado
meédicamente y la biopsia se realiza cuando se observa la reaparicion de la clinica o
transcurridos tres a seis meses (45). En 1990 se revisaron los criterios diagnésticos,
de forma que actualmente, se establece que en nifios mayores de 2 anos de edad, con
sintomas sugestivos de celiaquia, el hallazgo de alteraciones histolégicas
caracteristicas y con mejoria clinica tras la dieta exenta de gluten, se puede establecer
el diagnostico sin necesidad de realizar biopsias adicionales (225). La realizacion de
serologias puede ser de ayuda en este proceso, ya que sus valores mejoran al realizar
la dieta exenta de gluten y se alteran nuevamente al reintroducirlo (45, 196, 204,

226).

Se ha establecido una clasificacion segtin el grado de lesién intestinal. La lesion
preinfiltrativa (tipo O) corresponde a aquellos individuos genéticamente susceptibles
pero que no manifiestan ninglin tipo de lesién intestinal y se corresponde clinicamente
con la celiaquia latente. En la forma infiltrativa (tipo 1) la arquitectura de la mucosa
es normal pero se observa un incremento de linfocitos intraepiteliales. Este tipo de
lesion se observa en el 40% de pacientes con dermatitis herpetiforme y en un 10% de
familiares de primer grado. Es un tipo de lesiéon que se observa cada vez con mayor
frecuencia cuando se investigan sistematicamente poblaciones de riesgo, es decir,
cuando se realiza un diagnéstico precoz. La lesién hiperplasica (tipo 2) con hipertrofia
de criptas e hipoplasia de vellosidades representa una forma mas grave, mientras que
la forma destructiva con atrofia de vellosidades (tipo 3) representa el grado extremo de
lesion intestinal. El grado 4 de la clasificacion de Marsh, corresponde al esprue
colageno, caracterizado por un depésito de colageno en la mucosa y submucosa y no
responde a la retirada del gluten (227, 228). Estas lesiones no son especificas de la
celiaquia. Otras entidades pueden manifestar alteraciones histologicas similares como

la infestacién por giardias, hipersensibilidad alimentaria, respuesta del injerto contra
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el huésped y zonas proximas a infiltracién por linfoma. Por tanto, es importante que el

patodlogo disponga de la suficiente informacion clinica (228).

La necesidad de tratamiento de pacientes que muestran lesiones de atrofia
parcial o completa y que ademas tienen serologia positiva y clinica compatible no
ofrece ningln tipo de duda. Sin embargo, la evaluacion sistematica de poblaciones de
riesgo ha permitido identificar formas muy leves para las que el conocimiento actual
acerca de la actitud mas adecuada es escaso. No es inhabitual diagnosticar pacientes
con sintomas leves y que muestran lesiones tipo 1 o individuos completamente
asintomaticos, con serologia positiva y patrén histolégico infiltrativo e incluso

individuos con clinica compatible, serologia positiva y biopsia intestinal normal (228).

Estudios de microscopia electronica han objetivado minimos cambios en los
microvilli no detectables mediante el microscopio 6ptico habitual, que podrian originar
una reducciéon de la superficie absortiva intestinal en la fase latente de la enfermedad

(229).

En la endoscopia se estan documentando signos especificos que pueden orientar
el diagnéstico y la necesidad de realizar biopsia, como son la pérdida de pliegues
duodenales, patrén en mosaico de la mucosa y pliegues recortados (230). Otros
hallazgos se estan intentando relacionar con la celiaquia como por ejemplo la
presencia de acantosis glucogénica esofagica en forma de placas blanco-grisaceas
(231). Hay pacientes en los que la serologia es positiva y la biopsia duodenal normal
pero se pueden observar alteraciones diagnosticas de celiaquia en la biopsia yeyunal
(232). Se ha observado un aumento de infiltracién linfocitaria en biopsias de ileon

terminal, asociado a atrofia vellositaria duodenal, lo que puede orientar hacia el
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diagnostico en algunas situaciones, aunque un recuento linfocitario normal, no

descarta celiaquia en estos casos (233).

2.1.7 Tratamiento

Los pacientes con intolerancia al gluten han de seguir una dieta exenta de esta
sustancia de por vida (4, 6). Por tanto, han de evitar cualquier alimento preparado con
trigo, cebada, centeno y avena. Han de ser cuidadosos, ya que numerosos alimentos y
medicamentos tienen gluten en su composicion, por lo que esta se ha de revisar
cuidadosamente. Necesitan, en consecuencia, la supervision de personal experto en
este tipo de dietas y son también de gran valor las guias y listados de alimentos

exentos de gluten que elaboran las asociaciones de celiacos (4, 49).

Una espiga barrada dentro de un circulo es el simbolo internacional sin gluten
(figura 1). Su presencia en un producto indica que el alimento es adecuado para la
dieta de las personas con intolerancia al gluten. Fue disefiado por Michael Carpenter y
asigné su Copyright a la Sociedad Celiaca del Reino Unido, la cual tiene derecho de
controlar su uso. Durante el congreso de la Asociaciéon Europea de Celiaquia en 1989,
la Sociedad Celiaca del Reino Unido responsabilizé6 de velar por su buen uso a las

asociaciones de celiacos existentes en cada pais (234).

Figura 1. Simbolo sin gluten.
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Es fundamental conocer con exactitud la presencia o no de gluten en los
alimentos y se ha de definir exactamente cuales son los niveles de gluten que no
causan dafo a la mucosa intestinal (2). Productos que contenian menos de 200 ppm
de gluten se consideraban exentos de gluten aunque en el nuevo Codex Alimentarius
se propone 20 ppm como nuevo limite (6). Actualmente faltan tecnologias que
garanticen medir con exactitud las contaminaciones de gluten de los alimentos. El
meétodo de extraccion de gluten con etanol-agua es muy ineficaz ya que el gluten se
encuentra frecuentemente en los alimentos muy desnaturalizado y extraerlo en su
totalidad no es facil. Por tanto, el gluten no se puede medir con fiabilidad, pero se esta
trabajando para resolver estas limitaciones. Estan en desarrollo diversos kits basados
en la técnica ELISA que pueden ser capaces de detectar concentraciones de gluten de
hasta 1-5 ppm. Se esta investigando la utilizacion de técnicas de DNA y PCR para
detectar y cuantificar el gluten a nivel de trazas. Ademas, se estan desarrollando

procesos que permitan extraer el gluten incluso en su totalidad (235).

Las leyes han de mejorar para facilitar el cumplimiento de la dieta. E1 Consejo de
la Unién Europea ha aprobado una Directiva sobre etiquetado de los alimentos, con el
objetivo de informar a los consumidores de la composicion completa de cualquier
alimento. Leyendo la etiqueta, podra saberse si un alimento contiene gluten o
cualquier otro alergeno y esta ley sustituira la norma del 25%, segin la cual no es
obligatorio declarar en la etiqueta los componentes de los ingredientes compuestos

que intervienen en menos de un 25% del producto final (236).

Estudios recientes plantean que la ingestiéon de avena podria ser bien tolerada
en adultos y nifios (59, 60, 61) y que los productos a base de almidén de trigo sin
gluten son bien tolerados (87, 237) siempre y cuando, por lo demas, la dieta sin gluten

sea estricta y estos preparados no sean contaminados con gluten durante el proceso
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de su preparacion. El conocimiento de estos dos hechos permite aumentar la

diversificacion de la dieta y tal vez favorecera el seguimiento de la misma (2, 4, 238).

Es recomendable que los casos diagnosticados sigan inicialmente una dieta sin
lactosa, sobretodo los nifios con sintomas importantes. En cambio, aquellos niflos con
sintomas leves pueden tolerar la ingestion de lactosa, sobretodo en cantidad reducida,

por lo que no es necesario realizar una dieta estricta sin lactosa (6).

2.1.8 Evolucion

Se recomienda que los nifios sean controlados en visitas periédicas para evaluar
la presencia de sintomas, el crecimiento, la exploraciéon fisica y el seguimiento de la

dieta (6).

La realizacion de la dieta produce una mejoria de la mucosa intestinal, que es
normal o practicamente normal en aquellos pacientes que la cumplen estrictamente
(4, 103). La recuperacién total de la mucosa puede tardar meses o afos (4). Se
recupera el retraso pondoestatural, de forma mas marcada durante el primer ano de
seguimiento y contintia hasta al cabo de 2 6 3 anos (4, 239, 240). La composicion
corporal mejora y se normaliza y estos efectos se mantienen con la correcta realizaciéon
del tratamiento (241, 242). Se produce una normalizacion de los parametros

hematolégicos y bioquimicos (6).

Aunque generalmente se produce una mejoria de los sintomas tras el inicio de la

dieta, en algunos pacientes persisten los sintomas gastrointestinales. Esto puede ser

debido a diferentes motivos. El incumplimiento de la dieta es la principal causa de
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una mala evolucién (2). La falta de respuesta también puede ser debida a una ingesta
inadvertida de gluten (243). Otras justificaciones para la persistencia de los sintomas
son el sobrecrecimiento bacteriano en el intestino delgado (244), insuficiencia
pancreatica, colitis linfocitica-colagena, sindrome del intestino irritable y formas
refractarias verdaderas (243). En caso de que el diagnostico se produzca de forma
tardia, la recuperacion de peso y talla puede no ser completa, ya que no da tiempo a
que se produzca un catch-up, y se ha observado que en estos pacientes el peso y la

talla son menores que la poblacion general (57).

La reintroduccién del gluten, da lugar a la reaparicién de la lesién histolégica
(57, 230, 245, 246, 247) y de la actividad enzimatica intestinal (240, 246, 247, 248), a
pesar de que los sintomas pueden aparecer en un tiempo que es variable, entre
semanas y meses, o bien en algunos casos no reaparecen (57, 240, 248). En los
pacientes que no siguen la dieta, no hay correlacién entre la presencia de sintomas
gastrointestinales y la lesién de la mucosa entérica (249). Es posible que la cantidad
de gluten ingerido sea un factor importante en la produccién de sintomas, donde

pequenas cantidades de gluten sean bien toleradas (57).

Los AAE y AAG son buenos indicadores del correcto seguimiento de una dieta
sin gluten y del dafio en la mucosa intestinal y su positividad esta directamente
correlacionada con un mayor tiempo de exposicion al gluten en la dieta (196, 250). De
todas formas, los AAE no son un marcador fiable para detectar pequenas
transgresiones de la dieta (251, 252). Los AAT se correlacionan con la lesiéon de la
mucosa (126) y son positivos sobretodo en caso de enteropatia severa (sensibilidad
96%), pero pueden resultar negativos en caso de que la lesion histolégica sea leve
(sensibilidad 8%) (253). Se recomienda determinar los AAT tras 6 meses de dieta sin

gluten para demostrar una disminucion de los niveles, como marcador indirecto del
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seguimiento de la dieta y de la mejoria (6, 197). Se recomienda en aquellos individuos
con sintomas persistentes o recurrentes en cualquier momento tras el inicio del
tratamiento, ya que un aumento de los niveles sugerira un incumplimiento de la dieta.
En pacientes asintomaticos la determinacion de AAT a intervalos anuales o mayores
puede servir para monitorizar el seguimiento (6). Un estudio realizado en adultos,
demuestra una especificidad del 97% con AAT y del 98% con AAE para reconocer
aquellos que realizan un dieta correcta, mientras que la sensibilidad para detectar
aquellos que realizan trasgresiones leves, moderadas o graves es de 52% y 31%, 77% y
62%, 37% y 86% respectivamente. Por tanto, una negatividad del resultado no excluye
transgresiones de la dieta (254). La informacion clinica y del laboratorio tiene un alto
valor predictivo positivo y un bajo valor predictivo negativo para detectar el dano
intestinal a largo término y, en adultos, se califica la evaluacién del cumplimiento de
la dieta mediante la entrevista clinica como el mejor marcador del control de la
enfermedad debido a su menor coste, su no invasividad y su correlacién con el dafio
intestinal (246). Los adolescentes pueden ocultar la verdad y los sintomas pueden
tardar mucho tiempo en aparecer a pesar del incumplimiento de la dieta, por lo que es
recomendable un seguimiento regular y la practica de determinaciones analiticas para

detectar el incumplimiento o déficits nutricionales (28).

Parece ser que la prueba del hidrégeno espirado con sorbitol se correlaciona
mejor que los AAE y AAT con la recuperacion de la lesion histologica, de forma que los
picos se hacen menores y mas tardios segiin se produce la recuperaciéon de la misma
(255, 256). Podria ser una herramienta util en el seguimiento de la recuperacion de los

pacientes y para detectar la ingesta de gluten (256).

Algunos estudios indican que la mortalidad de los celiacos es mayor (212, 257,

258). Un analisis mas profundo del tema demuestra que esto es asi porque la
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mortalidad es alrededor del doble de la poblacién general en aquellos celiacos en los
que hay un mayor retraso en el diagnéstico, o bien, en aquellos que han sido
diagnosticados y no siguen la dieta (212). Esta mayor mortalidad se observa a
expensas de aquellas causas en las que esta implicada una disfuncion del sistema
inmunitario: linfoma no-Hodgkin, cancer de intestino delgado, enfermedades
autoinmunes (artritis reumatoide), enfermedades difusas del tejido conectivo,
enfermedades alérgicas (asma), enfermedad inflamatoria intestinal, diabetes mellitus,
deficiencias inmunitarias, tuberculosis, neumonia y nefritis (259). Es importante
realizar un diagnéstico precoz y cumplir un tratamiento estricto, ya que se ha
observado que de esta forma disminuye la mortalidad y se equipara a la de la
poblacién general (2, 163, 212, 258, 260), incluso en aquellos celiacos asintomaticos o
poco sintomaticos (212). Se reduce la incidencia de tumores intestinales, pero todavia
queda por comprobar que el tratamiento precoz prevenga la aparicion de procesos
autoinmunes (6). La realizacion de la dieta sin gluten podria tener un efecto
beneficioso anadido que se ha de confirmar. Se ha relacionado en adultos con menor
incidencia de hipercolesterolemia y de hipertensién, aunque sin disminucién de

infarto miocardico o ictus (261).

2.2 CALIDAD DE VIDA.

El avance de la medicina, ha ocasionado un incremento de la supervivencia en
diferentes enfermedades croénicas, lo que frecuentemente implica tratamientos mas
agresivos, hospitalizaciones largas o repetidas, tratamientos dolorosos y falta de

certeza sobre el futuro (262, 263, 264). La mejoria de los sintomas y el aumento de la
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supervivencia, ya no son marcadores suficientes para valorar la evolucién de una
enfermedad (265). Médicos y adultos estan preparados para aceptar que la afectacion
de la calidad de vida es inevitable durante las fases iniciales del tratamiento, pero se
sienten mas molestos si esto contintia durante mas tiempo. Muchos nifios tienen
dificultades en su vida social y familiar asociadas directamente con el tratamiento, asi
como dificultades en el aprendizaje, la progresion académica y para encontrar un
trabajo (262). Por tanto, es importante determinar en que medida un tratamiento, o la
misma enfermedad, comprometen la calidad de vida del paciente (265). Existe la
necesidad de utilizar nuevas formas de medir la evolucion de una enfermedad de una

forma mas completa (266).

En los ultimos afnos se ha producido un aumento progresivo del interés por
conocer la calidad de vida en relacion con la salud, a fin de comprender mejor la forma
en que una enfermedad interfiere con la vida cotidiana de la persona (267). Cada vez
aparecen trabajos mas diversos que intentan conocer la percepcién del paciente sobre
su enfermedad, las repercusiones del tratamiento y cuales son las preferencias del
paciente en diferentes situaciones, por ejemplo, algunos recientes que evaluan la
calidad de vida en los afectos del trastorno de hiperactividad por déficit de atencion
(268), ninos con antecedente de ingreso en cuidados intensivos neonatales (269),
alergias alimentarias (270), adolescentes con sobrepeso y obesos (271), afectos de
otitis media recurrente vacunados contra el neumococo (272), en escolares que han
sobrevivido a un cancer (273) y en nifios afectos de dolor abdominal funcional (274).

Algunos, también evaltian la calidad de vida de los padres de los enfermos (275, 268).
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2.2.1 Definicion y aplicaciones.

Es dificil definir el concepto de calidad de vida, puesto que engloba factores de la
propia persona y de las circunstancias que influyen sobre ella, asi como aspectos
médicos y no médicos (275, 276). Cada individuo tiene su propia perspectiva sobre su
calidad de vida, que depende de su estilo de vida en un momento dado, experiencias
pasadas, esperanzas de futuro, suefios y ambiciones (266). Es necesario llegar a un
acuerdo en su definicién operativa en lo que respecta al campo de la salud, para poder

aplicar este concepto de una forma practica (275).

La Organizacion Mundial de la Salud, en 1948, define la salud como aquel
estado de completo bienestar fisico, mental y social, que no es Ginicamente la ausencia
de enfermedad. El disfrute del mayor estado de salud posible es uno de los derechos
fundamentales de todo ser humano sin distincion de raza, religion, creencia politica ni

condicién econémica o social (277).

La Organizacion Mundial de la Salud, define la calidad de vida como una
percepcion del individuo de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y los
sistemas de valores en el que vive y en relacion con sus metas, expectativas, modelos
y preocupaciones. Es un concepto amplio, influenciado de forma compleja por la salud
fisica de la persona, el estado psicologico, las creencias personales, las relaciones
sociales y su relacién con el entorno (278). Es una percepcion personal que denota la
forma en la que una persona siente su estado de salud y los aspectos no médicos de
su vida (279). Iguales estados de salud de forma objetiva, pueden dar lugar a
diferentes percepciones de calidad de vida (266). Estos puntos de vista seran
diferentes en los nifios y adolescentes respecto a los adultos y, ademas, cambian a

medida que el nifio se desarrolla (280).
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La calidad de vida esta influenciada por muchos factores y, estas
consideraciones, hay que tenerlas en cuenta. Cuando intentamos medir el impacto de
la enfermedad, nos centramos en las repercusiones de la salud sobre la calidad de

vida, lo que se ha denominado calidad de vida asociada con la salud (275, 263, 281).

Las autoridades sanitarias saben que para disenar las politicas de salud y
servicios es necesario obtener la informacién directamente de los ciudadanos, ya que
cada vez ocupan un lugar mas central y activo en el sistema sanitario. Las encuestas
de salud son uno de los instrumentos mas importantes para conocer las necesidades
de las personas y sus comportamientos y opinién en relacién con la salud y la
enfermedad, asi como su valoracion y expectativas ante los servicios asistenciales.
Ademas, constituyen un mecanismo de participacion. Los resultados de la primera
encuesta de salud de Catalunya realizada en 1994 (ESCA 1994), la segunda en 2002
(ESCA 2002) y un estudio mediante un cuestionario de calidad de vida (EuroQOL)
indican que ha aumentado significativamente la proporcién de personas que tienen
una valoracién positiva de su salud (78%), ha aumentado la proporciéon de personas
que refieren tener afectada alguna de las dimensiones de la calidad de vida estudiadas
(35%) y ha aumentado la declaracion de tener problemas de salud crénicos (69%),
todo ello posiblemente debido al envejecimiento de la poblacion. Es de esperar que
cada vez mas los ciudadanos, especialmente los de futuras generaciones, se
mostraran mas responsables de su propia salud, estaran mas informados y tendran
mas expectativas reales, pero también el grado de exigencia y critica seran mas
elevados. El progresivo envejecimiento de la poblacién, la modificacion de los habitos y
estilos de vida, los comportamientos sociales y las expectativas de la poblacion
respecto a los servicios, hacen de las encuestas de salud instrumentos clave para
avanzar en el conocimiento de estos hechos e identificar a tiempo los cambios que se

producen con la finalidad de actuar, en la medida de lo posible, sobre los factores que
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condicionan la salud y desarrollar politicas de salud y de servicios de acuerdo con las

necesidades detectadas (282).

La medicién de la calidad de vida de forma objetiva nos permitira identificar
aquellas areas en las que existen problemas, aplicar intervenciones apropiadas y
distribuir los recursos adecuados para mejorar la calidad de vida de esos pacientes

(263, 267, 275, 276, 283, 284).

Los estudios de calidad de vida se pueden realizar en diferentes momentos.
Antes y después de aplicar una intervencién dirigida a mejorar la calidad de vida para
comprobar su efectividad (275), antes y después de aplicar un tratamiento, para
objetivar su repercusion, a corto o largo plazo, y también para valorar la eficacia de

tratamientos paliativos (263, 276, 281, 285).

Es util para comparar opciones de tratamientos. En caso de que varios
tratamientos tengan resultados iguales en cuanto a curacién o supervivencia, su
repercusion sobre la calidad de vida puede ser un factor que nos ayude a decidir cual
de ellos vamos a utilizar. Una opcidon terapéutica que aumente poco la supervivencia
puede en cambio mejorar mucho la calidad de vida. Sera por tanto una medida
adicional a incorporar en la realizacion de ensayos que comparen diferentes
tratamientos (262, 263). En consecuencia, sera también otro factor a tener en cuenta
en la toma de decisiones clinicas junto con la experiencia clinica del profesional, el
conocimiento cientifico sobre el tema, el estado clinico, las circunstancias, las

preferencias y las caracteristicas de los pacientes (286).
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2.2.2 Medicion

Para poder llevar a la practica estos conceptos teoricos, el primer paso es crear
un instrumento que nos permita medir y entender la perspectiva de la calidad de vida
de las personas. Sera una medida multidimensional, ya que hay que determinar la
percepcién individual del impacto de los diferentes aspectos médicos, sociales, fisicos
y mentales, a los que se denomina dominios. Los podemos dividir en diversos
componentes o dimensiones, sobre los cuales realizaremos preguntas concretas, que
han de ser capaces de reflejar la percepcion del individuo sobre estos puntos en
concreto (262, 275). Se ha sugerido la posible utilidad en algunos casos de incluir

alguna medida de sintomatologia depresiva (287).

El instrumento que disefiemos para realizar un estudio debe cumplir una serie

de requisitos (275, 288):

- Ha de ser valido, o sea, ha de ser capaz de medir aquello que pretendemos

medir.

- Las dimensiones han de incluir todos los aspectos que sean relevantes en la

poblacién estudiada.

- Los indicadores han de ser sensibles, o sea, capaces de detectar aquello para

lo que han sido disenados.

- Los resultados obtenidos han de ser iguales al resultado que obtendria el

patrén oro. Este punto, de gran utilidad, es en realidad teérico actualmente,

ya que es dificil encontrar un patron oro establecido para las diferentes
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enfermedades y mas atin cuando pretendemos abarcar la adolescencia, por
lo que habra que buscar otras referencias que nos indiquen que estamos

dirigiéndonos en la direccién adecuada.

- El instrumento ha de ser reproducible, esto quiere decir que ha de dar los
mismos resultados al realizar multiples mediciones. Las respuestas han de
ser las mismas si las preguntas se realizan en diferentes momentos pero no
hay cambios en la situaciéon y han de ser las mismas aunque el personal que

las realice sea diferente.

Las mediciones pueden ser genéricas o especificas. Las mediciones genéricas,
valoran un conjunto de dominios y dimensiones aplicable ampliamente a diferentes
condiciones o poblaciones. En cambio, no estan disenadas para identificar
caracteristicas importantes y especificas de enfermedades, que son esenciales para
medir la evolucion de dicha enfermedad. Son ttiles para decidir la distribucion de los
recursos de una poblacion, desde el punto de vista de la salud publica. Las medidas
especificas, contienen dominios y dimensiones disenadas para ser validas sélo para
una condicion o poblacién especifica. Por tanto, no se pueden utilizar para hacer
comparaciones entre condiciones o poblaciones. Son utiles para determinar el impacto
de un tratamiento o la evolucién en un ensayo clinico. Tienen una mayor sensibilidad
al cambio a lo largo del tiempo y, por ello, estan especialmente indicados en los
estudios que pretenden medir el cambio en la calidad de vida tras una intervencién.
En muchas situaciones, las medidas genéricas y especificas se pueden utilizar
combinadas para comparar poblaciones y detectar problemas especificos de diferentes

grupos (262, 263, 265, 275, 289, 290).
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Casi siempre, la medicién se realiza mediante un cuestionario. Para crear un
cuestionario especifico se puede optar por dos estrategias. El primer paso consiste en
identificar todos aquellos puntos que son problematicos para los pacientes, mediante
discusion con los pacientes, grupos, profesionales de la salud y revision de la
literatura y de otros cuestionarios. Estos puntos se seleccionan y con ellos se fabrica
el cuestionario. Una forma de realizar esta seleccion es escoger aquellos puntos que
son mas importantes para el paciente y mas frecuentes. Otra opcién es utilizar
técnicas psicométricas y de analisis de factores. Ambas utilizan métodos empiricos y
valoraciones intuitivas. Los cuestionarios obtenidos mediante estas técnicas pueden
ser distintos. Es dificil predecir cual de ellas es mas apropiada, de forma que segin
nuestro objetivo podriamos utilizar una u otra. Si lo que queremos hacer es un
cuestionario de calidad de vida, todos aquellos temas en los que hay una alteracion
funcional importante para el paciente, deberian ser incluidos, independientemente de
que haya una asociacién entre ellos. Si lo que se quiere es analizar la relacion
matematica entre estos puntos, lo que se ha de hacer es un analisis de factores. La
forma definitiva de decidir que acercamiento es el mas 6ptimo sera evaluar y comparar
las propiedades de los instrumentos que desarrollemos mediante ambas técnicas

(291).

Es importante considerar su forma de administracion, para que nos permita la
maxima participacion y el menor coste. Los cuestionarios rellenados por el
entrevistado son la forma mas coste-efectiva, pero los utilizaremos en ninos mayores y
adolescentes. La participaciéon es menor que con otras formas de administracién, pero
también es posible enviarlos por correo. Las entrevistas directas se pueden utilizar en
los nifios pequenos, a los que les costara mas concentrarse en un cuestionario y que
pueden requerir ayuda para entender las preguntas. Es mas costoso pero la

participacion es mas alta. Es importante que los entrevistadores no den
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interpretaciones subjetivas de las preguntas y, si es posible, deberian ser distintos a
los investigadores. Las entrevistas telefonicas son menos costosas que el método
anterior y la participacion es mas alta que con los cuestionarios, pero puede plantear
dudas su validez. Se pueden utilizar dibujos, videos y ordenadores para intentar
aumentar la participacién en ninos pequenos (263, 275). Los cuestionarios deberan
ser lo suficientemente breves como para ser aceptados y contestados, pero han de

incluir todos aquellos factores que influencian el tema a investigar (263).

La medicion de la calidad de vida ha de valorar la propia perspectiva del
individuo, por lo que, al trabajar con nifios y adolescentes, hay que crear medidas que
tengan en cuenta los cambios que tienen lugar en el ambito fisico, emocional y social
durante el desarrollo y en la capacidad para entender los conceptos que se estan
investigando (275, 276, 281, 284, 292). El tipo de impacto que produce una
enfermedad o tratamiento varia segiun la edad. Por ejemplo, los cambios que
interfieran en la apariencia fisica o en las relaciones sociales, seran mas importantes
en la adolescencia que en el nifio pequefno, ya que estos conceptos representan un
papel muy importante en esa época de la vida (289). En un estudio de calidad de vida
en relacion con sobrepeso y obesidad, se observa que sus consecuencias psicosociales
estan en relacion con la edad y el desarrollo, de forma que la obesidad no tiene
repercusiones en el nifio, pero si durante la adolescencia (271). Segin el nifio crece y
madura, se modifica su concepto de salud y enfermedad. Aparece una vision mas
especifica de los sintomas y enfermedades, y estan mas pendientes de las
implicaciones psicolégicas, emocionales y sociales de la enfermedad (276, 293, 294).
El proceso de la propia enfermedad, implica un aprendizaje en el nifio, lo que hace
variar su concepto sobre ella, que puede ser mas sofisticado y maduro que el de sus

padres (295, 296, 297).
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En algunas circunstancias, como ninos muy enfermos, demasiado pequenios o
con dificultades importantes del aprendizaje, estos no pueden responder directamente
y habra que valorar las respuestas de sus familiares (275). Se sabe que las respuestas
de los padres se correlacionan poco con las percepciones de los nifios a los que estan
representando. Los nifios y los adolescentes entienden la salud, las causas de la
enfermedad y la actuacion de los tratamientos de forma diferente. Por tanto, siempre
que se pueda, habra que evaluar directamente la opinion del nino (262, 264, 266, 275,
281, 284). Por ejemplo, un trabajo que evalua la calidad de vida de nifnos afectos de
dolor abdominal funcional, muestra que la calidad de vida del nifio referida por los
padres es menor que la referida por los mismos nifios (274). Hay contextos en los que
los padres van a poder aportar opiniones apropiadas, como el impacto sobre la familia,
la relacién con los hermanos y la progresion en los estudios. En cambio, su vision sera
menos apropiada al relatar la experiencia sobre los sintomas, las relaciones con los
amigos y las preocupaciones sobre el futuro (262, 284). Profesores, padres y
profesionales de la salud, aprecian de forma diferente la magnitud en la que una
enfermedad crénica afecta los diferentes aspectos de la vida del adolescente, puesto
que cada uno de estos grupos interacciona mediante un diferente tipo de relacion y
acumula diferente tipo de experiencias. Estas visiones, ademas, son diferentes de las
del adolescente (298, 283). Todos ellos opinan que la calidad de vida en general se ve
afectada durante la enfermedad, aunque tampoco necesariamente esta opinion

coincide con la del adolescente (298).

Estos factores representan wuna dificultad afadida en el desarrollo de
instrumentos Utiles para valorar la calidad de vida del nifio y adolescente enfermo. Sin
embargo, cada vez se dispone de mas experiencia y conocimientos acerca del
comportamiento de los instrumentos en este rango de edad y el numero de

cuestionarios disefiados especificamente para ellos estda en aumento (289). Se han
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disenado diversos cuestionarios que evalian la calidad de vida de ninos y
adolescentes de forma general asi como unos pocos cuestionarios especificos para
evaluar enfermedades concretas: asma, cancer, epilepsia, dermatolégicas, diabetes,
artritis juvenil, neuromusculares, rinoconjuntivitis, Crohn, cefalea, otitis media, talla
baja, espina bifida, deformidades espinales (266) y galactosemia (290). La mayoria de
estos cuestionarios se han desarrollado en paises anglosajones y, para poder
utilizarlos en diferentes culturas, deben ser adaptados, asegurar que los conceptos
subyacentes en las preguntas originales se han trasladado adecuadamente a la nueva
lengua y determinar su grado de fiabilidad y validez en la poblacién a la cual van

dirigidos (299, 300).

Todo este complicado proceso que conduce a la creacion de los instrumentos de
valoracion de la calidad de vida es fruto de la dificultad de traducir a medidas
objetivas conceptos subjetivos, lo que tiene ademas sus limitaciones. Es un tema que
hay que afrontar y, el desarrollo de estos instrumentos, con sus limitaciones actuales,
nos permitird acumular experiencia para desarrollar otras formas de medida nuevas y

mejores (265, 266, 287, 301).

2.2.3 Calidad de vida del celiaco.

Una vez diagnosticada la enfermedad, el paciente ha de seguir una dieta exenta
de gluten de por vida. Cualquier alimento que contenga minimas cantidades de trigo,
cebada, centeno e incluso avena, ha de ser excluido y sustituido por aquellos
preparados a base de almidon sin gluten o cereales que no contienen gluten. Ademas,
estos alimentos han de ser preparados de forma separada respecto aquellos otros que

contienen gluten, para evitar que se contaminen.
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Pero, ¢como influye la realizacion de esta dificil dieta en la calidad de vida del
celiaco? Muchos alimentos contienen gluten. Hay que emplear utensilios diferentes en
la cocina de casa, para evitar que los alimentos se contaminen con gluten de forma
indirecta, a través de utensilios contaminados y al prepararlos (302, 303). Las
superficies donde se manipulan estos alimentos han de ser diferentes, es conveniente
que ocupen un espacio diferenciado en la despensa, los aceites deben ser limpios para
evitar que puedan tener restos de harinas y han de tener sus propias mermeladas,
mantequillas, patés, cremas de cacao... para evitar que pueda haber en ellas restos de

pan o galletas con gluten (303).

Hay que comprobar los componentes de los alimentos en sus etiquetas. Pero la
legislacion sobre el etiquetado permite en muchos paises una descripcion incompleta
de los componentes de los alimentos. El gluten puede aparecer en fuentes
insospechadas, como aglutinante en productos farmacéuticos, pasteleria, aromas y
salsas, o como complemento proteinico en productos carnicos. Diversos ingredientes
que aparecen en las etiquetas pueden indicar la posible presencia de gluten: aditivo
cereal, almidoén, almidon alimenticio modificado, cereal, emulsionante, esencia
estabilizante, estabilizador, proteina vegetal, proteina vegetal hidrolizada,
saponificante... y, muchas veces, no quedara mas remedio que solicitar informacion
directamente al fabricante (304). Hay pocas empresas que se dediquen a fabricar
productos sin gluten, de forma que son escasos, caros y hay que adquirirlos en
lugares muy concretos (305). El sabor de los productos alternativos al pan, las galletas
y las pastas de trigo es distinto (304). La Academia Americana de Pediatria propone
que en caso de que exista una patologia que implique una modificacion en la dieta y el
consumo de una alimentacion especial, ésta deberia ser subvencionada, puesto que
acostumbra a ser mas cara (306). En una revista de pediatria para padres (307)

podemos leer que “La Asociacion Espafiola de Pediatria solicita a las autoridades
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sanitarias que se tomen medidas de apoyo econémico a los padres con hijos afectos de
celiaquia, ya que su alimentacion (exenta de gluten), es significativamente mas cara

que la del resto de los nifios”.

¢Qué sucede cuando el celiaco quiere salir a comer o realiza un viaje a un pais
donde es complicado que le entiendan? Hay ocasiones en las que puede ser dificil
cumplir una dieta y evitar de esta forma el riesgo que implica la ingesta de gluten para
estas personas (302). Por ejemplo, un adolescente celiaco no puede tomarse
alegremente una pizza con sus amigos (308, 309). En un estudio realizado en Gran
Bretana acerca del conocimiento sobre la celiaquia de cocineros y poblacién general y
sobre el habito de comer fuera de casa en celiacos adultos y poblacion general, se
observo que pocos cocineros conocian la celiaquia, en comparaciéon a la poblacion
general (17% frente al 44,2% respectivamente, p<0.0001) y que los celiacos salen a
comer menos frecuentemente a casa de sus amigos o establecimientos de comida
rapida, pero comen con la misma frecuencia que la poblacién general en restaurantes

(310).

Los nifios celiacos encuentran muchas dificultades para poder quedarse a comer
en su escuela, por la imposibilidad de seguir una dieta sin gluten en el comedor ya por
falta de informacién o por miedo del personal responsable (311). Es necesario dar
instrucciones en la escuela en cuanto a la dieta a seguir, la forma de manipular y
preparar los alimentos y las opciones a considerar en celebraciones y aniversarios

para que el nifio celiaco no se sienta discriminado (303).

El gluten esta presente no sélo en productos alimenticios, sino también en otros

productos que ingerimos. La prescripciéon de medicamentos ha de ser cuidadosa y

evitar aquellos que contengan gluten, que es de declaracion obligatoria desde 1989
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(312, 313). Es necesario mantener esta precaucién en complementos dietéticos y
plantas medicinales, que no se rigen por esta ley de declaracion obligatoria, y
contactar con el laboratorio fabricante en caso necesario (312, 313). Hasta hace poco
tiempo, a los celiacos, les era dificil comulgar. Recientemente, la Conferencia
Episcopal, les ha reconocido la posibilidad de comulgar s6lo con vino y que haya en
las iglesias un caliz distinto al del sacerdote para tal fin, dado que en este Ultimo

siempre se mezclan con el vino algunos fragmentos de la hostia consagrada (314).

Para llevar a cabo una correcta dieta, hay que saber como hacerla y, ademas de
conocer toda esta informacion, actualizarla e incluso ampliarla, cuanto mas mejor,
para asi tener mayores posibilidades que satisfagan diferentes gustos en diferentes
situaciones, que permitan disfrutar. Pero, ¢como es posible llegar a conocer todos los
aspectos teodricos y practicos para manejarse en el dia a dia? Ademas, esta
informacién, ha de ser fiable, ya que la ingestion de gluten por error tiene
consecuencias importantes. Un estudio reciente analiza la transparencia y la
exactitud de la informacion sobre celiaquia expuesta en 63 paginas web. El 66% de
ellas tienen una puntuacion menor del 50% en cuanto a exactitud de la informacion,
sobretodo debido a informacion incompleta, pero en el 16% es ademas incorrecta
(315). La informacion es poder y, en este caso, es poder realizar una dieta correcta y
poder tener opciones para realizarla en todas las diferentes circunstancias de la vida
habitual, sin que ello suponga interferencias y limitaciones. En nuestro entorno,
ademas de la informacion que proporcionan los profesionales médicos, realiza en este
sentido una tarea importantisima la Asociacion Celiacs de Catalunya, que pone al
alcance del celiaco toda la informacion practica que éste necesita. No es suficiente un
listado teoérico de alimentos prohibidos y permitidos. Hay que saber qué marcas, qué
establecimientos, como prepararlos, qué hacer en determinadas situaciones y estar al

dia de los cambios en estas recomendaciones.
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Todas las circunstancias expuestas, han hecho surgir el progresivo interés por
conocer la calidad de vida del celiaco. Han aparecido diversos trabajos sobre este
campo en la literatura, que demuestran una disminucién de la calidad de vida de las
personas afectas de enfermedad celiaca. Estos estudios se basan fundamentalmente

en poblacién adulta.

Hallert (7) analiza 89 celiacos suecos entre 35 y 78 anos de edad que han
seguido una dieta sin gluten por lo menos 10 anos. Utiliza un cuestionario que evalua
el nivel general de salud, el “Short Form 36 Health Survey” (SF-36); un cuestionario
que puntua los sintomas gastrointestinales, el “Gastrointestinal Symptom Rating
Scale”; y realiza una biopsia intestinal a 73 pacientes. A pesar de que la mayoria
mejoran sus sintomas, la puntuacion de calidad de vida tras diez annos de dieta resulta
menor que en la poblacién general sueca, a expensas de las mujeres, en los dominios
de salud general, vitalidad y rol emocional. Esto sugiere una sensacién de peor salud
subjetiva y de cansancio que interfieren en la vida diaria. Dichos resultados no estan
en relacion con los hallazgos en la biopsia, que es normal en la mayoria de pacientes.
El mismo autor, en un trabajo posterior (8), estudia 68 celiacos entre 32 y 75 afos de
edad que han seguido la dieta 10 afnos y los compara con controles afectos de diabetes
tipo 2. Utiliza el SF-36 y el cuestionario “Burden of illnes” (BI), que valora las
restricciones, preocupaciones y apreciacion subjetiva de la enfermedad. Obtiene que
los pacientes son conscientes de la importancia de la dieta, pero las mujeres celiacas
estan peor satisfechas de la evoluciéon, sobretodo en cuatro aspectos. Creen que
necesitan mas informacion sobre el proceso; que interfiere con la funcién social en el
entorno de amigos, trabajo y tiempo libre; que hay que abstenerse de cosas
importantes en la vida y que sus hijos podrian tener la enfermedad. Hay una

correlacion negativa entre el BI y el SF-36, lo que sugiere que la sensaciéon de peor

57



M. A. Cabanero Introduccién

salud en las mujeres celiacas esta asociada con la percepcion de los problemas de la

enfermedad.

Lee (9) evaluia el impacto de la dieta sin gluten en la calidad de vida de 274
adultos celiacos mediante un cuestionario. El 86% refiere dificultades cuando sale a
comer fuera, el 82% cuando viaja, al 67% les supone un impacto en la familia y el

41% experimenta repercusiones en su carrera o trabajo.

O’Leary (10) observa que la calidad de vida evaluada mediante el cuestionario
SF-36 es peor en los celiacos, especialmente aquellos que presentan sintomas
digestivos compatibles con el sindrome del intestino irritable. En cambio, aquellos que
siguen una dieta estricta, presentan una mejor calidad de vida y puntiian mejor en las

escalas de dolor, salud mental, vitalidad emocional y fisica.

Usai (11) compara un grupo de 68 celiacos adultos que han seguido la dieta
durante al menos dos afnos, con un grupo control. Demuestra que la calidad de vida,
determinada mediante el cuestionario SF-36, es peor en los celiacos. En ellos,
puntuan peor aquellos que no cumplen la dieta, los que presentan mas sintomas

gastrointestinales o los que padecen una enfermedad asociada.

Lohiniemi (12) estudia dos series de celiacos adultos. En una de ellas se evalua
la calidad de vida y la presencia de sintomas digestivos mediante el “Psychological
General Well-Being” (PGWB) y el “Gastrointestinal Symptom Rating Scale” (GSRS) a 39
pacientes en el momento del diagnéstico y un ano después de realizar la dieta. Los
resultados demuestran que la calidad de vida mejora e incluso las puntuaciones son
mejores que en un grupo control. También mejoran los sintomas gastrointestinales. La

otra serie es de 188 pacientes que han realizado la dieta durante una media de 8
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anos. La calidad de vida es peor y hay mayor presencia de sintomas gastrointestinales
que en un grupo control. Estos resultados no estan asociados con la falta de
cumplimiento de la dieta ni con la presencia de cantidades residuales de gluten en la

dieta.

Green (13) publica un trabajo descriptivo sobre 1612 pacientes celiacos de los
Estados Unidos, con una edad media de 53 anos, en los que la evolucion media desde
diagnostico habia sido de 8 anos. Responden que su calidad de vida ha mejorado
respecto a su situacion antes del diagnostico en un 77%. La duracién media de los
sintomas previa al diagnéstico habia sido de 11 anos y el 85% de ellos habian

presentado diarrea.

Mustalahti (14) estudia la calidad de vida y sintomas gastrointestinales de 19
pacientes con una forma de presentacion de la enfermedad asintomatica y los
compara con un grupo de presentacién sintomatica y con otro grupo control. Utiliza
los cuestionarios GSRS y PGWB. Los pacientes sintomaticos en el momento del
diagnostico tienen una peor calidad de vida y mayor numero de sintomas
gastrointestinales que los asintomaticos. Las puntuaciones iniciales de los pacientes
asintomaticos y del grupo control son similares. Tras un afno de tratamiento, ambos
grupos de pacientes celiacos mejoran sus puntuaciones, que son similares a las del
grupo control. Por tanto, la mejoria fue mayor en los pacientes sintomaticos, pero los
asintomaticos también mejoraron, lo que implica que tal vez presentaban previamente
algin minimo sintoma del que sélo fueron conscientes una vez iniciaron la dieta sin

gluten.

Johnston (15) investiga y compara mediante el cuestionario SF-36 la calidad de

vida al cabo de un afno de dieta sin gluten en pacientes celiacos sintomaticos,
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asintomaticos diagnosticados mediante un proceso de cribado y un grupo control. No
hubo diferencias en el momento del diagnéstico entre el grupo de pacientes
asintomaticos y el grupo control. La calidad de vida mejor6 en los sintomaticos, en los

parametros de salud general y vitalidad.

La enfermedad celiaca tiene también repercusiones sobre la salud mental y, por
tanto, sobre la calidad de vida. Los sintomas psiquiatricos son comunes en los afectos
de enfermedad celiaca no tratada y, en los tratados, aparece patologia reactiva, en
relacion con las limitaciones ocasionadas por la dieta sin gluten. Addolorato (16)
compara 16 celiacos no tratados, 16 afectos de enfermedad inflamatoria intestinal y
16 controles, de entre 20 y 50 afos. Utiliza el “State and Trait Anxiety Inventory”
(STAI) y el “Ipat Depression Scale Questionnaire”, para valorar la presencia de
ansiedad o depresion. Obtiene unos niveles de ansiedad reactiva superiores en
celiaquia y enfermedad inflamatoria intestinal, no de forma significativa respecto a los
controles, pero en relacion con la presencia de sintomas en los grupos afectos. El
rasgo ansiedad no presenta diferencias significativas. En relacién con la depresion,
concluye que hay unos niveles significativamente superiores en el grupo de celiacos.
Este hecho podria ser debido a una reaccién ocasionada por los sintomas de la
enfermedad o a una interferencia entre malabsorcién y funcion cerebral, ya que se ve
afectada la sintesis de neurotransmisores monoaminicos (serotonina, dopamina,
noradrenalina). Para valorar si la dieta influye en la presencia de ansiedad o
depresion, el mismo autor, en un trabajo mas reciente (17), estudia 35 pacientes
celiacos entre 22 y 37 anos en comparaciéon con un grupo control sano. Evalaa la
presencia de ansiedad mediante el cuestionario STAI y la depresion a través del
cuestionario “Self-rating depression scale”, en el momento del diagnéstico y al cabo de
un ano de dieta exenta de gluten. En el momento del diagnéstico, la ansiedad reactiva

y la depresién son mayores que en el grupo control, pero no hay diferencias en cuanto

60



M. A. Cabanero Introduccién

al rasgo ansiedad. Al cabo de un ano, disminuye significativamente la ansiedad
reactiva, pero no asi la depresion, que continua siendo mayor que en el grupo control.
La ansiedad reactiva en el momento inicial, puede ser debida a la presencia de
sintomas que interfieren en la funciéon de la vida diaria, al igual que lo hacen otras
enfermedades cronicas y, por tanto, disminuye tras realizar la dieta porque mejora la
clinica. La depresion al diagnéstico, puede explicarse por la afectacion de la
enfermedad asi como la relacién demostrada entre malabsorcion y alteracién en la
sintesis de neurotransmisores. Pero posteriormente se mantiene, tal vez debido a la

disminucién de la calidad de vida que implica la realizacién de la dieta.

Addolorato (18) realiza un estudio en 66 celiacos con ansiedad y depresiéon en el
que evalua la presencia de depresion al cabo de 6 meses del inicio de la dieta en un
grupo que sigue apoyo psicologico y en otro sin este apoyo, de forma aleatorizada.
Analiza ademas el seguimiento de la dieta en ambos grupos. Observa que la depresion
esta presente en el 78,8% de los pacientes que no reciben apoyo psicolégico frente al
15,1% del otro grupo. El seguimiento de la dieta es menor en el grupo sin apoyo
psicologico, un 9,1% frente al 39,4%. Por tanto, los pacientes celiacos afectos de
problemas psicologicos se benefician del soporte psicologico, el cual reduce la

incidencia de depresion y aumenta el seguimiento de la dieta sin gluten.

Ciacci (19) valora mediante un cuestionario el comportamiento y satisfaccién
sexual de un grupo de 55 celiacos en relacion a un grupo control. En el momento del
diagnostico, la frecuencia de las relaciones sexuales y la satisfaccion es menor en los
celiacos, incluso en aquellas formas subclinicas, pero mejoran al cabo de 1 ano de

dieta sin gluten.
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2.3 ADOLESCENCIA. ASPECTOS PSICOLOGICOS

2.3.1 Definicion y etapas

La adolescencia es una época de la vida con caracteristicas propias que
podriamos dividir en tres fases madurativas denominadas temprana, media y tardia

(316).

Adolescencia temprana (11-13 anos). Se produce un rapido crecimiento somatico
y la aparicion de los caracteres sexuales secundarios, creando una gran preocupacion
y curiosidad por los cambios fisicos (316). Hay mas preocupacion por la autoimagen,
mas inseguridad, impulsividad, extremismo, conflictos con las normas familiares y
mas comunicaciéon con el grupo que con la familia (317). El grupo de amigos,
normalmente del mismo sexo, sirve para contrarrestar la inestabilidad producida por
estos cambios. En él se compara la propia normalidad con la de los demas y la
aceptacion por sus compafieros de la misma edad y sexo. Los contactos con el sexo
contrario se inician de forma exploratoria. La capacidad de pensamiento es totalmente
concreta y no se perciben las implicaciones futuras de actos y decisiones presentes.
Creen que son el centro de una gran audiencia imaginaria que constantemente les
esta observando, lo que influye sus acciones y sentido del ridiculo. Su orientacion es

existencialista, narcisista y son tremendamente egoistas (316).

Adolescencia media (14-17 anos). El crecimiento y la maduracion sexual
practicamente han finalizado, adquiriendo alrededor del 95% de la talla adulta. Los
cambios son mas lentos, lo que permite restablecer la imagen corporal (316). La

capacidad cognitiva va siendo capaz de utilizar el pensamiento abstracto, lo que les
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permite disfrutar con sus habilidades cognitivas y se empiezan a interesar por temas
idealistas y disfrutan discutiendo ideas. Perciben las implicaciones futuras de sus
actos. Tienen sensacién de omnipotencia e invulnerabilidad, lo que facilita la apariciéon
de comportamientos de riesgo. Desean conseguir el control de su vida y el grupo de
amigos adquiere gran importancia. Sirve para afirmar su autoimagen, define el cédigo
de conducta para lograr la emancipacion y dicta la forma de vestir, hablar y
comportarse. Las opiniones de los amigos son mas importantes que las de los padres,
pero estas son necesarias para discutirlas y dar una referencia ya que los padres
permanecen y el grupo de amigos puede cambiar o desaparecer. Las relaciones con el
otro sexo son mas plurales pero fundamentalmente por el afan narcisista de

comprobar la propia capacidad de atraer al otro (316).

Adolescencia tardia (17-21 afos). El crecimiento ha terminado y ya son
fisicamente maduros (316). Predomina la autoaceptacién e independencia (317). El
pensamiento abstracto estd establecido y son capaces de actuar segun las
consecuencias de sus actos. Es una fase relativamente estable, que puede verse
alterada al enfrentarse a las exigencias reales del mundo adulto, aunque la llegada de
este punto se retrasa en la actualidad. Las relaciones familiares son de adulto a adulto
y el grupo pierde importancia en favor de las relaciones individuales de amistad. Las
relaciones con el sexo opuesto son estables, capaces de reciprocidad y con planes de
vida en comun y de futuro (316). Las conductas de riesgo empezaran a disminuir

siempre y cuando se hayan resuelto adecuadamente las etapas anteriores (317).

Estas caracteristicas diferenciales imponen una consideracion especifica de los
factores y circunstancias que influyen, modifican y determinan la evolucién de
cualquier acontecimiento que incida durante esta etapa del individuo. La mayoria de

funciones fisicas y psicolégicas estan en su plenitud. Los adolescentes valoran
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aquellas actividades que les suponen un reto creciente y hacen que se desarrollen sus
habilidades. Disfrutan cuando participan en deportes, aficiones, arte, musica... y con
sus amigos. Esto hace que aumenten sus habilidades y conocimientos y se sientan a
gusto consigo mismos. Si no tienen estas oportunidades, buscan otras alternativas
que les supongan un desafio o se las inventan (316). El adolescente, celiaco o no, es
rebelde y contestatario por naturaleza y cuestiona el modelo familiar, los valores, los
ideales, las opiniones y las creencias que habian marcado la vida familiar y el universo
de los padres en el pasado (318). Socrates, en el siglo IV A.C, hizo una observacion
que describe a muchos adolescentes en la actualidad: “Nuestros jovenes parecen gozar
del lujo, son maleducados y desprecian la autoridad. No tienen respeto a los adultos y
pierden el tiempo yendo y viniendo de un lado para otro. Estan prestos a contradecir a

sus padres, tiranizar a sus maestros y a comer desaforadamente” (316).

2.3.2 Desarrollo psicoldgico

El desarrollo psicolégico del adolescente es un proceso de construccién de la
personalidad, donde intervienen factores cognitivos (pensamiento y razonamiento),
emocionales y socioculturales. El desarrollo cognitivo y emocional, es mas lento que la
maduracion biolégica y corporal, lo que frecuentemente coloca al adolescente ante
riesgos no previstos ni reconocidos, a veces inevitables para conseguir su lugar en el

mundo de los adultos (317).

El adolescente vive un proceso de busqueda y construccion de personalidad e
identidad, dirigido a construir una manera Unica e individualizada de ser y encontrar
en la vida un lugar simbélico, personal y social propio. La estructura de la

personalidad infantil es sustituida para convertirse en hombre o mujer, en una
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dinamica de avances y retrocesos en el que el joven se siente perdido, sin puntos de
referencia claros. Tiene que diferenciarse de sus padres y pasar de la dependencia a la
autonomia y abrirse paso en la sociedad. Se cuestionan los modelos e ideales
paternos, se buscan nuevos modelos de identificacién en otros jovenes o adultos

idealizados y las relaciones con el grupo de amigos adquieren gran importancia (317).

La personalidad e identidad del adolescente seran fruto de la integracion de
varios componentes como el autoconcepto y la autoestima, que es la percepcion e idea
que cada uno tiene de si mismo y el grado de satisfaccion personal resultante de la
tensiéon entre lo que uno quiere ser, lo que cree ser, la comparacién con los demas y la
opini6on de otras personas consideradas importantes. La autoimagen corporal tiene
gran valor, ya que es el representante directo de la identidad. El adolescente invierte
mucho tiempo en mirarse en el espejo e intentar parecerse a una imagen ideal y sufre
transformaciones que plantean dudas sobre la normalidad del propio cuerpo y
sentimientos de miedo, verglienza, orgullo y exhibicionismo. Todo ello se ve potenciado
por la sobrevaloracién del cuerpo en nuestra cultura e implica el sufrimiento del joven
que se aleja de los estereotipos de belleza. La sexualidad y la afectividad despiertan
muchos interrogantes en contraposicion a la gran intensidad de sensaciones,
impulsos y sentimientos. Tomara una posicion en relacién a los papeles de su género
y las relaciones personales seran mas complejas, abriéndose paso al descubrimiento
del otro como objeto de amor y deseo, lo que hara posible la relacién sexual
compartida. Es necesario que el adolescente construya un sistema de valores y una
ética propios, que comienza con el cuestionamiento de todo lo que proviene de los
padres y la sociedad en su conjunto (ideas, actitudes, comportamientos y creencias).
Son importantes los modelos e influencias familiares y sociales (317). Las costumbres
y habitos en la familia repercuten en la adquisicién de conductas del adolescente, pero

las aportaciones de los iguales y de otras figuras sociales significativas cobran cada
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vez mayor relevancia (319, 320). A medida que madura su capacidad de pensamiento,
elaborara y fijara sus criterios y los aplicara a situaciones cada vez mas complejas. La
falta de un sistema de valores y un co6digo ético, puede derivar en conductas
autodestructivas y agresivas (consumo de drogas, delincuencia), mientras que su
existencia potencia el autorespeto, la valoracién de si mismo y de los demas y la
aceptacion de las diversas formas de vida y pensamiento. Por tltimo, son igualmente
importantes los estudios y la formacién, donde adquirira mayores responsabilidades.
Aprendera a gestionar las cuestiones econoémicas, decidira sus estudios y ocupacion,

asumira responsabilidades y hara planes de futuro (317).

Este proceso, estara marcado por los cambios cognitivos. El pensamiento del
adolescente tiene caracteristicas propias. Se cree con necesidades y capacidades
Unicas, por lo que se puede mostrar omnipotente, invulnerable e impulsivo, o bien
inseguro, aislado y solitario. Por este mismo motivo, puede sustituir o negar una
realidad si resulta dolorosa o frustrante. Tiene dificultades para analizar, relacionar y
prever las consecuencias de sus actos; aunque sepa que una conducta es peligrosa, si
no ha pasado nada, cree que siempre sera asi. Ante conflictos tiene dificultades para
hablar y explicarse y muchas veces se cree en posesion de la verdad y actia mas que
piensa. No siempre puede ser consecuente en su conducta con sus ideas y valores y
tiene dificultad para adquirir compromisos. El adolescente evoluciona del pensamiento
infantil concreto y presente basado en la realidad, al pensamiento abstracto, basado
en la capacidad hipotético-deductiva. Se incrementa su capacidad simbdlica y, ante
una idea o situacién, puede pensar en diferentes soluciones y aplicar razonamientos
logicos evolucionados. Considerara cada vez mas y de forma mas realista las
consecuencias de su comportamiento y los medios necesarios para conseguir sus

deseos. Mejora su conciencia de realidad, analisis, racionalidad y prevision.
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Incrementa la complejidad y abstracciéon de sus deducciones, en relacion con su

mundo y el de la sociedad (317).

La construccion de la personalidad se ve marcada también por aspectos
emocionales. Los conflictos familiares, personales, psicosociales y la situacion de
crisis del adolescente pueden disminuir las capacidades todavia no consolidadas del
adolescente y situarlo en una posicion de riesgo. Debe reestructurar su personalidad y
dejar atras su identidad infantil y dependiente, para lo que cuenta con vitalidad,
optimismo e idealismo desbordantes, pero se ha de enfrentar a sus limitaciones,
carencias y miedos. Estas contraposiciones pueden provocar reacciones como la
atracciéon por las cosas prohibidas o peligrosas como una forma de sentirse adulto, de
saltarse etapas o de conseguir un lugar en el grupo de iguales... o reacciones
defensivas extremas como la negacion, la idealizacion, la disociacion o la
omnipotencia. Todo esto puede asustar a padres y adultos e incluso al propio
adolescente, que no se reconoce a si mismo. Su explosion emocional lo desborda y
puede entrar en una crisis personal con posibles implicaciones familiares, mostrando
asi la otra cara infantil, dependiente e insegura. Tiene lugar una crisis relacional con
los padres que hace surgir la critica, la exigencia y el conflicto y, cuando se separa de
ellos, quiere ser independiente y se rebela contra las normas y la autoridad. Puede
mostrar conductas de provocacién, para ponerlos a prueba y conseguir de forma
inconsciente que le pongan limites. Ante esta situacién, los padres suelen tener
dificultades para encontrar su lugar, contenerse emocionalmente y ejercer la

autoridad (317).

Al separarse de la familia, progresivamente da mas importancia a la amistad y al

grupo de iguales, con los que comparte ideas, valores, intereses, vivencias y aficiones

(317). La relacién con los amigos es muy importante para el desarrollo del adolescente.
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La mejor forma para que el adolescente inicie su individualizacién es la inmersién en
las relaciones con sus amigos que ademas le proporcionaran el soporte necesario para
alejarse de los padres y adultos en general (321, 322). Esto le sirve para afianzarse en
una determinada identidad que le confiere el grupo y que alivia su inseguridad, al
mismo tiempo que se siente valorado y acogido emocionalmente (317). Los
adolescentes intercambian con sus amigos multitud de ideas y de sentimientos y estos
encuentros contribuyen a la formacion de su identidad (321, 322). La mayoria pasan
gran parte del tiempo con sus amigos, tal vez mas que con sus familias. Comparada
con la relacién con la familia, se caracteriza por la igualdad, la negociacion mutua y la
libertad de eleccion. Se parece incluso mas en algunos aspectos a la forma de actuar
en la vida adulta (323). Crecer significara progresar en la autonomia e independencia
de los padres y establecer vinculos de amistad y de pareja, con la perspectiva de una

futura vida familiar (317).

La evaluacion de estas relaciones puede ser un predictor de la evolucién en
diversas areas de la vida adulta como el bienestar emocional, las relaciones sociales y
personales, la salud mental y la criminalidad, de forma que aquellos que presentaban
peores relaciones con sus amigos tienen mas probabilidad de sufrir algtn problema.
Las experiencias con los amigos crean un entorno para el desarrollo de capacidades
humanas fundamentales como la valoracion moral, la capacidad de resolucion de
conflictos, las habilidades cognitivas y la regulacion emocional. Incluso algunos tipos
de experiencias son mas comunes entre amigos que en otros contextos, como el
soporte emocional, el companerismo, los sentimientos de aceptacion y los de rechazo.
La relaciéon con los amigos nos puede aportar una buena vision de una porcion
importante de la calidad de vida del adolescente. Requiere un analisis a nivel
individual, dual y de grupo. Hay que evaluar la tendencia de comportamiento del

individuo, el tipo de amigos que prefiere y como siente y entiende estas relaciones.
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Hay que analizar como son las interacciones y relaciones con los amigos en concreto y
determinar las caracteristicas del grupo asi como la posicion del individuo dentro de
este grupo. Estos datos pueden ser obtenidos a través de profesores, padres y, lo

mejor, los amigos (323).

El desarrollo de las relaciones con los amigos y de la autoimagen (ropa,
comportamiento en publico...) puede estar en conflicto con los requerimientos de las
estrategias terapéuticas o de las limitaciones que acarrea una enfermedad. En esta
situacion, el seguimiento de las mismas estara condicionado por las prioridades que
establezca el adolescente (324). Puede adoptar una conducta de negacion de la
enfermedad (por ejemplo el adolescente diabético que no acepta su tratamiento), lo
que ocasionara que el adolescente no tenga el suficiente cuidado de su enfermedad y
no siga adecuadamente el tratamiento y medidas preventivas establecidas (317). Es
necesario que los profesionales de la salud promuevan y apoyen el desarrollo de las
relaciones con los amigos, comentando este tema directamente con el paciente y sus
padres, adaptando el tratamiento al estilo de vida y animando a formar parte de
grupos sociales como grupos deportivos, asociaciones culturales, grupos
excursionistas... (325). Los amigos son importantes en este periodo de socializacion y
muchos enfermos cronicos tienen buenas relaciones (325). Se ha sugerido que la
relacion dentro del marco de los amigos puede ser diferente a la habitual. En un
estudio realizado con 107 nifios respecto a un grupo control se observa que los afectos
de enfermedades crénicas tienen un comportamiento menos agresivo, mas sumiso y,
si hay restricciones fisicas o dolor, hay una restricciébn de las actividades sociales
(326). La independencia emocional de los padres es uno de los logros mas importantes
de la adolescencia, pero la sobreproteccién suele ser marcada. Hay que aconsejar a los
padres que intenten dar el suficiente espacio para que sus hijos consigan ser

independientes (317).
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La sexualidad es un aspecto fundamental para el desarrollo personal, de la
salud y de la satisfaccion afectiva del adolescente. Su identidad sexual se configurara
desde el nacimiento, influida por factores como el deseo de los padres, la constitucion
anatomica, las identificaciones, las normas y prohibiciones, los mensajes y las
creencias, y las vivencias del entorno familiar y social mas préximo. A raiz de la
maduracion biologica puberal, la configuracion sexual infantil volvera a ser
interrogada en el psiquismo del joven y la respuesta determinara la asunciéon de la
masculinidad o feminidad. Este proceso esta lleno de incertezas y ansiedad por la gran
cantidad de preguntas sin respuesta clara que genera. La menarquia y la primera
eyaculaciéon simbolizan la madurez sexual femenina y masculina, respectivamente, y
pueden ser vividas de manera positiva o producir vergiienza, miedo o ansiedad. Los
chicos suelen recibir mensajes positivos de su virilidad, mientras que en las chicas
suelen ser mensajes mas ambivalentes. La masturbacion, es el primer
comportamiento sexual con voluntad consciente de obtener placer. Puede representar
un bloqueo emocional cuando toma un caracter compulsivo o cuando el joven utiliza
la masturbacion como una manera de satisfacerse que le sirva para evitar el
encuentro sexual con otra persona. Los primeros encuentros sexuales comportan el
deseo de compartir, experimentar placer y querer o ser querido por otro. Suelen ser
encuentros imprevistos, esporadicos y, por tanto, pueden ser de riesgo (317). A partir
de la primera relacién, parece proyectarse un modelo de comportamiento estandar
centrado en la presencia de parejas mas o menos estables, en las que no son

habituales los comportamientos de riesgo (327).

Toda esta evoluciéon que tiene lugar en la adolescencia, queda circunscrita,
influenciada e interrelacionada con el marco sociocultural, de forma que incide
directamente sobre el adolescente pero puede ser modificado por las generaciones. En

la adolescencia tiene lugar toda una revolucién biopsicosocial en la que se produce
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una trasformacién de la figura corporal, una maduracién psiquica y un cambio de la
funcién social hacia la independencia. Esto comporta dificultades para los padres, la
sociedad y para el propio adolescente y origina conflictos a nivel del poder familiar y
de la creacién de una nueva red de amigos. El adolescente se puede encontrar ante
dificultades y riesgos como son el consumo de drogas, conductas de riesgo bajo los
efectos de estas sustancias, trastornos de la conducta alimentaria, primeras
relaciones sexuales, asociacion con grupos, bandas y sectas con comportamientos
socialmente conflictivos, dificultades en la familia y nuevas adicciones relacionadas

con el uso indiscriminado de Internet (317).

Hay signos que nos pueden orientar hacia la presencia de trastornos
psicopatologicos como el abuso de sustancias toxicas, trastornos del comportamiento
alimentario (anorexia y bulimia nerviosa), trastornos afectivos (distimia, depresion y
mania), trastornos por ansiedad, trastornos de la conducta y trastornos psicéoticos
(317). Excepto para la mayoria de las enfermedades metabédlicas hereditarias, es poco
probable que una enfermedad cronica afecte los mecanismos madurativos neuronales
responsables del desarrollo de la capacidad de pensamiento abstracto. En cambio, la
identidad, la autoimagen corporal y el desarrollo del propio yo, estan alterados por las
enfermedades cronicas sobretodo en caso de afectacion importante, afectacion fisica o
necesidad de tratamientos que marcan una distancia con los demas. Esta alteracion
en la percepcion de la imagen corporal y en concreto del peso, da lugar a un mayor
riesgo de presentar trastornos alimentarios dirigidos a conseguir una disminucion del
peso. Puede haber una alteracion de la funcién sexual, que puede derivar en un

incremento de las conductas de riesgo (325, 328, 329).
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2.3.3 Relacion familiar

El adolescente se ve inmerso en el conflicto que le crea la contradiccién de su
necesidad de independencia, por un lado, con su dependencia de la familia por otro,
tanto desde el punto de vista material como personal. Su participaciéon en la vida
familiar disminuye a medida que se desarrolla, mientras aumenta su implicacién en el
grupo de amigos. Esto no quiere decir que la funcion de la familia finalice ni que el
adolescente se pueda desprender de la familia, sino que esta relacion cambia y se
complica debido a los conflictos que aparecen. Los padres, se encuentran ante una
serie de retos, porque han de pasar de una relacién hijo-padre (adulto) a una relacién
adulto-adulto, aunque el vinculo familiar siga siendo el mismo. Se ha de producir, por
tanto, un reajuste de esta relacion. El adolescente ha de hacer frente a los cambios
que él mismo experimenta y a la vez al cambio de relacion y papel dentro de la familia.
A veces, la presencia de un hijo adolescente coincide con un momento vital de crisis
de sus padres, en una edad media de la vida, en la que se plantean los sentimientos

frente al paso del tiempo, la independencia progresiva de los hijos, etc (317).

Los cambios que se han producido en los fundamentos econémicos y socio-
culturales en las sociedades de la segunda modernidad, tales como la demanda de
nuevos perfiles profesionales, que requiere aumentar el nivel de formacion, la
liberalidad en los ambitos normativos, que ofrece muchas opciones de vida, la
disponibilidad comercializada de bienes y servicios, la estructura del mercado laboral
y el dificil acceso a la vivienda, obligan a los jovenes y a sus familias a tomar
decisiones y desarrollar nuevas formas de convivencia y compartir espacios.
Abandonar la familia o permanecer en ella, es una opcién voluntaria que se adopta
desde un punto de vista estratégico. Si la situacion socioeconémica de la familia lo

permite, esperan a tiempos mejores, mientras mejoran su capital social y econémico,
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para afrontar su independencia con mayores opciones de éxito. El joven, recibe las
ventajas de esta solidaridad familiar y, en este entorno, se crean nuevos modelos de
relacion intergeneracional, en el que se aceptan mutuamente espacios propios y la
vida propia de padres e hijos. Los padres asumen este esfuerzo y este cambio del
entorno social, que a ellos les oblig6, en diferentes circunstancias, a abandonar antes
su hogar de procedencia. Experimentan la contradiccién entre los valores actuales y
los que tenian vigencia cuando tuvo lugar su transicién a la vida adulta. Los padres
estan inseguros, se encuentran en una crisis de significados y no saben como y en
qué direccion orientar a sus hijos. Ante los conflictos ya no responden con
autoritarismo, ni se apoyan en la tradiciéon para hacer valer sus interpretaciones de la

vida, sino que apuestan por la negociaciéon (330).

Un adolescente con enfermedad créonica requiere un esfuerzo anadido para los
padres, ya que sus requerimientos y restricciones del estilo de vida suponen una
dependencia aumentada de la familia y cuidadores en un momento en que deberia de
estar disminuyendo (331). Al mismo tiempo, el adolescente puede ser excluido de su
grupo de amigos, sobretodo de aquellos que rechazan los problemas médicos o que lo
etiquetan de muy diferente (332). Habra familias capaces de afrontar esta situacion
mientras que otras se veran superadas. Se ha observado que, en general, estos
adolescentes describen las relaciones familiares como buenas, pero sus padres
tienden a sobreprotegerlos (332). A pesar de que el adolescente inicia su autonomia,
no hay que considerar a la familia como una sobrecarga anadida a la situaciéon sino
como una fuente de ayuda ya que ellos acompanan y observan como se siente y se
comporta diariamente su hijo. El correcto funcionamiento familiar, mejora el bienestar
emocional y psicosocial del adolescente y unas mejores relaciones adaptativas
familiares se correlacionan con una mejor adaptacion psicologica a la situaciéon (333).

Se ha observado que las madres tienden a centrarse en los problemas del dia a dia y
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pueden presentar sintomas depresivos, mientras que los padres se concentran en los
problemas a largo plazo y tienden a presentar mas sintomas de stress (334), pero no
experimentan mas problemas de matrimonio (335). Sentimientos como culpabilidad,
enfado, injusticia, depresién o desamparo, forman parte de la reaccion normal de los
padres cuando conocen la enfermedad crénica de su hijo. Se pueden reactivar durante
los conflictos que pueden surgir en la adolescencia y ser necesaria la realizacién de
una terapia familiar (336). Ademas del soporte psicologico, se les ha de proporcionar
informacién continua, precisa y actualizada sobre la evolucion de la enfermedad y el
tratamiento (337). No hay que olvidarse de los hermanos en todo este proceso ya que
ellos también pueden tener preguntas importantes y experimentar reacciones
psicologicas en relaciéon a la enfermedad de su hermano, sobretodo en momentos de
crisis o de novedades. Habra situaciones en las que podran colaborar y otras en las

que ellos mismos necesitaran soporte psicolégico (338, 339).

2.3.4 Ambito escolar

La escuela es el espacio educativo con mas carga intencional y sistematica,
aunque su poder educativo estd modulado por la influencia de la familia y los amigos.
Ofrece al joven el sentimiento de pertenencia a un colectivo con unas caracteristicas

determinadas y esta inmerso en una comunidad (317).

Muchas familias y adolescentes son reacios a comunicar su enfermedad a los
profesores y companeros de la escuela por temor a ser etiquetados y marginados. Esto
puede comportar riesgos en caso de que una crisis de la enfermedad tenga lugar en el
entorno escolar (coma diabético, ataque de asma...). Padres y adolescentes deben ser

animados y orientados en como compartir esta informaciéon. El personal sanitario de
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la escuela ha de tener toda la informacién completa mientras que el personal
educador ha de poseer aquella informacién necesaria para ayudar al alumno en su

labor habitual y en caso de una crisis (340).

La enfermedad recurrente, el grado de afectacion de la enfermedad, las
hospitalizaciones, la afectacion psicologica y las necesidades de tratamiento, pueden
disminuir de forma importante la asistencia escolar. Esto repercutira en los logros
académicos y, a su vez, ocasionara alteraciones vocacionales, mayor tasa de
desempleo y disminucién de la independencia econémica en la vida adulta (341),
aunque una revision de estudios empiricos sobre nifios afectos de enfermedades
cronicas concluye que no presentan unos resultados escolares peores a pesar de que
tengan mayor numero de faltas a clase, siempre y cuando haya un apoyo familiar y
profesional (a excepcion de la epilepsia) (342, 343). En cambio, estas faltas si implican
una menor relacién y mayor aislamiento, por lo que es importante que vayan a la
escuela y se relacionen con los companeros en la medida de lo posible (317). Puede
suceder a la inversa, de forma que durante etapas educacionales importantes, se
puede priorizar la asistencia escolar y no acudir a controles y tratamientos (344). Por
tanto, es importante una buena coordinacién del profesional de la salud con el
sistema educativo para que ambos intereses no entren en confrontacién. En caso de
hospitalizaciones, puede ser util la colaboracién de profesores o compaferos para
continuar con el programa escolar y en algunas circunstancias pueden ser necesarios
recursos mas especificos pero, para evitar la discriminacién en la medida de lo
posible, siempre se ha de priorizar la integracién del adolescente en el entorno escolar

normal (345, 346).
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2.3.5 Conductas de riesgo

En la adolescencia tiene lugar un abandono de la tutela de los padres para
entrar en una nueva etapa de relaciones interpersonales y sociales. Es en el grupo de
amigos donde el adolescente contrastara su nueva identidad. Pertenecer al grupo y
sentirse identificado, puede significar la necesidad de asumir ciertas conductas,
acciones o actitudes que no impliquen renunciar a la propia libertad e ideas
personales por lo que, en este caso, la presion del grupo no afecta los aspectos
fundamentales de la personalidad. Pero en el caso de que la presion del grupo obligue
asumir ciertas conductas, actitudes o acciones contrarias a las propias convicciones,
podemos decir que se trata de una presion del grupo negativa para el adolescente. A
veces, para pertenecer a un grupo hay que adoptar ciertas maneras de actuar y
comportarse que no son las propias del adolescente pero que forman parte de los
elementos de identidad del grupo al que desea integrarse. Esto se denomina “peaje del
grupo”, o sea, el precio que hay que pagar o las condiciones que el grupo impone a sus
integrantes. La presion del grupo es un fenémeno muy importante para el consumo de
drogas y otras conductas de riesgo. Es necesario que el joven desarrolle habilidades y
estrategias que lo ayuden a superar con éxito las situaciones de presion del grupo. La
baja autoestima es un elemento que lo hace mas vulnerable a esta presion. Una buena
autoestima, contar con habilidades personales (habilidades sociales) y actuar de
manera asertiva (capacidad de hacer valer la opinién propia ante los otros) son
elementos de proteccién que ayudan a superar estos momentos de crisis o presion
(347). Se ha mostrado como protector un medio ambiente social positivo, en el que el
adolescente disponga de recursos y oportunidades accesibles, se le preste atencién en
caso de situaciones de estrés social, haya unas fuertes interrelaciones entre familia,
escuela y comunidad, los medios de comunicacién orienten hacia habitos saludables y

se presenten modelos de conducta positivos (348). Son asimismo de gran importancia
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los programas preventivos en los que se trabaja la capacidad de decision del

adolescente ante situaciones de riesgo (319, 320, 349).

La experimentacion con conductas de riesgo es tipica de la adolescencia y se
definen como aquellas conductas que ponen en riesgo la salud fisica y psicolégica de
un individuo y de los que le rodean. Comportamientos que pueden ser comunes a los
18 anos, se consideran de riesgo a los 12 afos, como consumo de tabaco y alcohol.
Habitualmente, estos comportamientos sufren una progresién, de forma que el inicio
de uno de ellos puede derivar en el inicio de otros, por lo que una intervenciéon precoz
puede evitar esta cadena (350). No suelen existir de forma aislada y, cuando se
presenta uno de ellos, es probable que se lleven a cabo otros. Por ejemplo, se sabe que
los consumidores de tabaco, se encuentran en situaciéon de riesgo de consumir otras
sustancias y, aquellos que consumen diferentes sustancias, tienen una mas alta
probabilidad de tener problemas relacionados con una movilidad poco segura,
practicas sexuales de riesgo y conductas predelincuentes. Factores personales,

familiares, escolares y bioloégicos contribuyen al desarrollo de estas conductas (317).

Los adolescentes afectos de wuna enfermedad cronica manifiestan
comportamientos de experimentacion y conductas de riesgo (consumo de drogas,
conductas sexuales de riesgo...) tanto o mas frecuentemente que el resto de
adolescentes (324, 351, 352). Por tanto, no es cierta la idea de que debido a su
enfermedad y a la sobreproteccion de los padres, estos adolescentes estan menos
inmersos en actividades sociales o que tienen inhibido su proceso de individualizacion
(352). Una explicacion es que ésta es la forma que tiene el adolescente de demostrar
su normalidad, adoptando las conductas que creen propias de sus iguales, pero en
general reciben menos informacion y menos recomendaciones sobre medidas

preventivas. La enfermedad crénica, por tanto, no actia como un factor protector
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frente a la exposicién a riesgos y necesitan las mismas indicaciones preventivas que
otro adolescente (317). En ocasiones, la necesidad de exploracion mediante estas
conductas sera el origen de un conflicto de intereses con las necesidades del

tratamiento o las limitaciones de la propia enfermedad (324, 351).

Topolski (350) estudia la relacion entre la calidad de vida de 2801 adolescentes y
sus conductas de riesgo, que define como consumo de tabaco, alcohol, drogas ilegales
y conducta sexual de riesgo. Para ello utiliza el “Teen Assessment Survey”, que evalua
la presencia de conductas de riesgo, y el “Youth Quality of Life Instrument”, que
determina la calidad de vida del adolescente. Concluye que aquellos que presentan
una peor calidad de vida, tienen un mayor namero de conductas de riesgo, resultado
similar al observado en otros trabajos (353). Los adolescentes con estas conductas
tienen un mal entendimiento con sus padres, una baja autoestima y rasgos
depresivos. Sugiere que hay un efecto acumulativo e interrelacionado entre conductas
de riesgo y calidad de vida. La determinacién de la calidad de vida podria ser una
forma de deteccion de estos comportamientos incluso mas valida que las preguntas
directas, puesto que representa una menor confrontacién y es menos susceptible a

obtener respuestas de conveniencia (350, 353).

El consumo de drogas ha estado presente en las diferentes sociedades durante
toda la historia. Cada sociedad ha establecido sus mecanismos de control y solucion
de los problemas asociados a su abuso. El proceso de socializacién y formaciéon de la
identidad, que hace anos tenia lugar en el marco de la familia y la escuela, tiene lugar
actualmente en el contexto del tiempo libre y de ocio. La actividad preferida de los
jovenes es salir el fin de semana y captar espacios que puedan adoptar como suyos
sin el control de los adultos, tal vez ante la inexistencia de un espacio propio. Valoran

estar con los amigos, incluso mas que la misma diversion en si misma y
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practicamente todos acaban acudiendo a espacios de ocio juvenil (discotecas, bares,
pubs...), por lo que estos espacios, se convierten en un eje importante en la
socializacién para jévenes y adolescentes. En dicho contexto, el consumo de drogas
constituye una actividad mas para ampliar las relaciones, identificarse con el grupo,
sentirse aceptados, relajarse y desinhibirse. La noche se vive como un espacio propio,

para conocer otros lugares, musicas y bailes (317).

El adolescente se encuentra en una situacion vulnerable para iniciarse en
conductas de riesgo, dada su percepciéon de ser invulnerables al peligro, la priorizaciéon
de la gratificacion inmediata, de vivir el presente (en detrimento del futuro) y la
curiosidad por experimentar nuevas vivencias estimulantes y arriesgadas. Los
primeros contactos con drogas tienen lugar a edades tempranas y, a lo largo del

tiempo, algunos adolescentes de inician en el consumo de drogas ilegales (317).

Desde la iniciacion en el consumo de drogas, se produce una evolucién en las
motivaciones e interiorizaciones del consumo, por lo que se pueden distinguir varios
tipos. El experimental, en el que se contacta con una o varias sustancias, pero no
tiene porque repetirse y tiene lugar por curiosidad, presion del grupo, atracciéon por lo
prohibido y por el riesgo y busqueda de sensaciones. Los consumos ocasionales, de
forma intermitente, sin ninguna periodicidad fija, con largas temporadas de
abstinencia y que tienen lugar para facilitar la comunicacién, buscar placer o
relajacion y transgredir las normas. El habitual supone la utilizacién frecuente de la
droga, lo que puede derivar en el consumo de otras sustancias. Se da para intensificar
sensaciones de placer, pertenecer a un grupo y ser reconocido por éste, mitigar la
soledad, el aburrimiento y la ansiedad, reafirmar la independencia o el rechazo hacia

la sociedad y reducir el apetito, el frio o el cansancio. En el consumo compulsivo o
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drogodependiente, la persona necesita la sustancia y toda su vida gira entorno a ella y

las complicaciones de su consumo (317).

El tabaquismo es un grave problema de salud publica y constituye un gran reto
para los profesionales pediatricos y médicos de familia, ya que el inicio de su consumo
se produce generalmente durante la adolescencia y preadolescencia (317). A finales de
los anos 90, se observa un pequeno incremento en el consumo de tabaco entre
nuestros adolescentes, al igual que en otros paises occidentales, que parece haberse
frenado posteriormente mediante las campafas institucionales. Todavia existen
mayores medidas a poner en practica, de tipo legislativo (para dificultar el acceso de
los menores a los productos tabaquicos, impedir la promocion y el patrocinio por parte
de la industria tabacalera de actividades dirigidas a los jovenes), de tipo fiscal
(encarecimiento del tabaco) y de tipo educativo y formativo (promocion de experiencias
y actividades intra o extraescolares). El inicio y el mantenimiento del habito son
procesos complejos y se produce una evolucion desde la experimentaciéon hasta la de
consolidacién, en la que intervienen multiples factores. Su consumo esta favorecido
por: factores psicosociales, como es el pertenecer a una familia de fumadores; la
presion de los amigos; las creencias personales, una baja autoestima y una baja
autoeficacia; influencias de la industria mediante publicidad y promociones; la
ausencia de politicas de control y restricciones de consumo, publicidad y venta.
Ademas, incluso con la simple experimentacién, aunque el consumo se realice de
forma irregular, los jovenes se exponen a convertirse en adictos, ya que la nicotina es
muy adictiva (347). Una vez el tabaquismo ha comenzado, es dificil abandonarlo y el

habito se transforma en una adiccion permanente (317).

El consumo de alcohol se inicia frecuentemente en el entorno familiar (317). La

Encuesta Estatal sobre Uso de Drogas en Enseflanzas Secundarias 2004, practicada
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en adolescentes entre 14 y 19 anos (354) (ver tabla 3 y 4), refleja que parecen
mantenerse en unos niveles estables en los ultimos afios tanto en el inicio, alrededor
de los 14 afios, como en la frecuencia de consumo, del 65,6% de forma global entre 14
y 18 afos, aunque destaca el aumento de su consumo en la franja de los 14 afos. El
consumo es mas importante en fines de semana (ver tabla 5), pudiendo darse en
cantidad importante, de forma que el 58% ha experimentado alguna borrachera y el
34,8% ha presentado alguna borrachera durante el ultimo mes (354). Esta
directamente relacionado con la actividad “salir de copas”, con la frecuencia de salidas
nocturnas y con una hora mas avanzada de vuelta a casa tras estas salidas (327). La
mayoria, el 96,7%, realizan el consumo en bares, discotecas y pubs, un 19,2%
también bebe en las fiestas familiares y otro 16.8% también consume alcohol en los
parques y lugares abiertos (327). El motivo mas frecuente por el que se empieza a
beber es por integrarse en el grupo de amigos en el 33,4% de ellos, seguido por probar

y por diversion o animacién (327).

Edad (anos) Alguna vez | Alguna vez mlzlstiln;g6 mtzlstiznti)(()m

1994 (%) 2004 (%) (%) (%)

14 69,6 59,2 40,1 78,0

15 81,8 76,6 60,1 57,7

16 88,0 86,9 74,1 71,9

17 91,9 91,9 79,4 78,2

18 92,5 83,8 84,1 81,5
total 84,1 82,0 66,7 65,6

Tabla 3. Frecuencia de consumo de alcohol (354).
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Ano

1998

2000

2002

2004

Edad media (afios) de
consumo por primera vez

13,8
13,6
13,6

13,7

Edad media (afios) de
comienzo de consumo
semanal

15
14,9
15,0

15,1

Tabla 4. Edad de inicio en el consumo de alcohol (354).

Tipo alcohol Dias laborables (%)
Vino/champan 6,6
Cerveza/sidra 14,1
Aperitivos 2,4
Combinados/cubatas 6,8
Licores de frutas 3.2
solos
Licores fuertes solos 4,2

Fines de semana (%)
27,7
34,1
11,0
58,4
27,8

26,6

Tabla 5. Frecuecia de consumo segin el tipo de alcohol (354).

El consumo de cannabis y sus derivados, puede ser puramente recreativo y

esporadico o puede llegar a ser un elemento que el adolescente utiliza para hacer

frente a diferentes situaciones, para sentirse integrado en un grupo o para aliviar un

malestar. Muchos experimentan con el cannabis y s6lo una pequena parte alcanzara

un consumo problematico. Puede darse junto con el consumo de otras sustancias,

como el alcohol y el tabaco. Pocos adolescentes viven su consumo como un problema,
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por lo que para valorar adecuadamente sus repercusiones, debemos considerar el
contexto en el que se produce y los efectos que tiene en el desarrollo del joven (317).
Su consumo se ha incrementado en los ultimos afos (354) (ver tabla 6). Incluso
parece existir un proceso de integracién y normalizaciéon, dentro de los habitos del
adolescente, con una percepcion de que es una sustancia inocua, sin riesgo, en
comparacion con la cocaina y la heroina e incluso el alcohol y el tabaco, contra los que
cada vez hay mas campanas preventivas e informativas sobre sus efectos
perjudiciales. Tiene efectos organicos cardiorrespiratorios y a nivel de la funcion
psicolégica es euforizante; intensifica sensaciones; disminuye las capacidades
cognitivas y psicomotoras; puede producir cuadros de ansiedad y psicosis aguda. Su
uso regular en jovenes en edad escolar puede dificultar su aprendizaje y desarrollo
personal. Podria ser el punto de comienzo para llegar al consumo de otras sustancias,
sobretodo si se consigue a través de canales comunes con éstas o si la experiencia, no
acorde con advertencias alarmistas, hace perder el miedo a probar otros consumos.

Los consumidores que han comenzado mas jévenes, tienen mas riesgos de presentar

problemas psicologicos, hacer un uso mas regular y pasar a otras sustancias (317).

Edad Alguna Alguna Ultimo Ultimo Ultimo

(afios) vez 1994 vez 2004 | afno 1994 | afno 1994 | mes 2004
(%) (%) (%) (%) (%)
14 6,3 19,6 5,3 17,2 10,0
15 15,1 33,7 13,4 29,3 19,2
16 23,2 45,9 20,5 39,5 27,8
17 30,3 56,7 26,5 48,4 34,6
18 38,2 63,5 32,0 51,8 35,7
total 20,9 42,7 18,2 36,6 25,1

Tabla 6. Prevalencia de consumo de cannabis (354).
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En los ultimos anos ha aparecido una forma de pasar el tiempo libre basada en
el consumo de diferentes sustancias, fundamentalmente durante el fin de semana, en
zonas de fiesta y baile durante la noche. Frecuentemente se trata de un policonsumo,
donde podemos encontrar el éxtasis, el alcohol, el tabaco, la anfetamina y sus
derivados, la cocaina, el gamma-hidroxi-butirato (conocido como éxtasis liquido), la
ketamina y los alucinégenos (317). Segtin la Encuesta Estatal sobre Uso de Drogas en
Ensenanzas Secundarias 2004, la edad de inicio del consumo de estas sustancias se
sita entre 15,5 y 16 anos (ver prevalencias en tabla 7) (354). Este consumo, no se
puede separar del marco en el que tiene lugar, de la forma de pasar el tiempo libre y
de la importancia del grupo. Su efecto fundamental es la alteracién de las
percepciones y, aunque tienen potencial de crear dependencia, el patrén de su uso no
lo suele favorecer. Sus riesgos se basan sobretodo en sus efectos secundarios de tipo

cardiovascular y cuadros psiquiatricos agudos, subagudos o cronicos (317).

Extasis y
Ec_lad Cocaina otras drogas Speed.y Alucinégenos
(afios) N anfetaminas
de diseno
14 0,5 0,2 0,2 0,3
15 1,6 0,8 1,0 0,9
16 3,1 1,2 1,9 1,4
17 7,2 2,6 2,8 2,3
18 11,1 4,0 4,5 3,7
total 3,8 1,5 1,8 1,5

Tabla 7. Prevalencia de consumo de otras sustancias (354).
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2.3.6 Adolescencia y enfermedades cronicas

Es dificil definir el término enfermedad crénica ya que intervienen muchas
circunstancias como su duracioén, edad de presentacion, si es congénita o adquirida,
limitacién de la actividad propia de la edad, visibilidad, expectativa de supervivencia,
movilidad, funcién fisiologica, alteracién cognitiva, emocional o social, funciéon
sensorial, alteracién de la comunicacién, evoluciéon e incerteza (355). Una posible
definicion es, aquella condicion patolégica que persiste durante mas de tres meses en
un ano o que lleva a la hospitalizacion continua durante por lo menos un mes en un

ano (356).

El pediatra ha de estar familiarizado con el manejo de enfermedades crénicas.
Hasta el 16% de las visitas realizadas en una consulta general, implican a nifos
afectos de alguna patologia cronica (357). Si afecciones como el asma moderado o
defectos de la vision son incluidos en la definicién, la prevalencia de enfermedades
cronicas en la adolescencia puede ser de hasta el 15% mientras que, si restringimos la
definicion, esta cifra puede disminuir a la mitad (358). Gracias al diagnéstico precoz y
los nuevos tratamientos, la mayoria de afectos sobreviven, por lo que sera preciso
incluir aspectos relacionados con la salud en su futura vida adulta en la atencién que
van a recibir del pediatra (359). Uno de los objetivos de los profesionales de la salud
sera reducir el impacto de la enfermedad y permitir que la vida del adolescente sea lo
mas similar a la de sus amigos y animarlo a seguir una carrera profesional y disfrutar
de relaciones sociales y afectivas. Habitualmente, el tratamiento y seguimiento de la
enfermedad estara en manos de equipos multidisciplinares que incluiran médicos de
diferentes especialidades, psicologos, psiquiatras, fisioterapeutas, nutricionistas,

trabajadores sociales... que deberan estar perfectamente coordinados (360).
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Los cambios que tienen lugar durante el desarrollo de la adolescencia, dan lugar
a patrones de enfermedad especificos, presentaciones sintomaticas no habituales y
son un reto en cuanto a la forma de comunicacién y manejo que precisan (361, 362,
363). Los adolescentes valoran la honestidad del profesional, el respeto, una buena
relacion, la valoracion del dolor y prefieren la comunicacién directa a ellos en lugar de
a sus padres (364, 365). En la mayoria de casos, la informacién sobre el diagnéstico y
el tratamiento es dirigida a los padres (366). Pero los adolescentes tienen derecho a ser
involucrados en las decisiones sobre sus cuidados. La comunicacion ha de ser la
adecuada para su nivel de entendimiento y ha de tener en cuenta las caracteristicas
particulares de esta etapa de la vida (360). Con el fin de conocer mas al adolescente y
quizas en facetas reservadas, se pueden utilizar tests o cuestionarios. Usados con
moderacion y acierto, con preguntas estructuradas, facilitan la comunicaciéon sobre
temas concretos, que para algunos jovenes puede resultar violento hablarlos en
persona (367). La exploracion fisica requiere privacidad, respeto y, posiblemente, una
evaluacion del estadio puberal, examen mamario y genital (360, 368). Comunicar una
mala noticia siempre es una tarea dificil y sobretodo en adolescentes. Sera apropiado
preguntar al adolescente qué conoce sobre la enfermedad y permitir que exprese sus
sentimientos (369). La falta de cumplimiento del tratamiento es una causa muy
importante de fallo del tratamiento y habra que saberla interrogar mediante

estrategias particulares que eviten un enfrentamiento con el adolescente (360).

No hay que olvidar que estos adolescentes con problemas especificos originados
en su enfermedad también requieren la atencién necesaria como adolescentes que
son. Habra que tratar la presencia de acné, que puede deteriorar su autoimagen,;
cuestiones en relacion con el desarrollo mamario y de los genitales; preocupaciones
sobre el crecimiento actual y futuro; cumplir el calendario vacunal y revisiones

habituales; valorar sintomas funcionales que son frecuentes en adolescentes con
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enfermedades cronicas y que en ocasiones nos haran pensar en complicaciones de la

enfermedad (370).

Las enfermedades crénicas repercuten de forma especifica sobre el adolescente
en funcion de las caracteristicas propias de la enfermedad, pero también se observan
repercusiones similares en procesos diferentes, cuyo conocimiento puede ser util para
el afectado, su familia y los profesionales. Esta relacion entre enfermedad y desarrollo
no tiene lugar de forma unidireccional sino que es reciproca; los cambios psicolégicos
y psicosociales que tienen lugar durante la adolescencia también inciden en la

enfermedad (325).

El inicio de la pubertad y la aceleracion del crecimiento en la adolescencia
implican una sobrecarga calorica y metabolica del organismo que puede desestabilizar
la enfermedad croénica. En el caso de la diabetes, el aumento de los niveles de
hormona de crecimiento ocasionan una resistencia a la insulina, la modificaciéon del

metabolismo hepatico y renal precisan variar la dosificacién de farmacos... (371).

El retraso de crecimiento y puberal es comun a la mayoria de enfermedades
cronicas, pero mas frecuente en aquellas que presentan malnutricion e inflamacion,
como las enfermedades intestinales y fibrosis quistica. Este retraso puede ser
transitorio con posterior “catch-up”, dando lugar a una normalizacion de la talla en el
adulto, pero también puede ser permanente. Los desarrollos biologico, psicologico y
social estan interrelacionados, de forma que la alteracién del proceso normal de uno
de ellos puede repercutir sobre los otros. Los efectos sobre el desarrollo psicologico y
social debidos al retraso puberal pueden ser importantes. Puede dar lugar a una baja
autoestima en chicos y dificultades en la separacion de los padres debido a una

aparente inmadurez. Pueden ser tratados como si fueran menos maduros a su edad
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real tanto por los adultos como por sus amigos y tener dificultades en conseguir un

trabajo por esta aparente inmadurez (325).

El estudio de la calidad de vida tiene muchas utilidades en el adolescente.
Ayudar a complementar la definicién de salud en este rango de edad, ya que engloba
también las perspectivas psicoloégicas y sociales. Poner de manifiesto sus
determinantes: factores personales como actitudes y creencias; factores sociales como
la familia, amigos, trabajo y escuela; factores estructurales como la distribucién de
los presupuestos, opciones de educacion y ofertas de empleo. Identificar estrategias de
rehabilitacion y promocion de salud. Reconocer aquellos aspectos del adolescente que
se ven afectados por enfermedades, discapacidades o como resultado de tratamientos
o intervenciones (353). Los aspectos que mas frecuentemente comentan los
adolescentes cuando se trata el tema de su calidad de vida son: los amigos, la familia,
la seguridad en uno mismo y la escuela y aprendizaje, aunque hay otros temas

importantes para ellos (283).

Las enfermedades cronicas determinan wuna afectacibn y requerimientos
especificos, por lo que los adolescentes que las padecen pueden experimentar una
repercusion en su salud y su calidad de vida (265, 283, 298). No hay que igualar
calidad de vida con estado funcional y asumir siempre que la calidad de vida es menor
que aquellos que no padecen la enfermedad (283, 284, 298). Por ejemplo, la calidad de
vida de los nifios que padecen migranas esta afectada, sobretodo a nivel de la funcion
emocional y en la escuela, al igual que en otras patologias crénicas (372). El tipo de
enfermedad hace que la repercusion sobre el bienestar y la salud mental sea variable,
en funciébn de su gravedad y tratamiento requerido. Puede haber problemas
emocionales, alteraciones psiquiatricas o del comportamiento, baja autoestima,

retraimiento social y depresion (334, 342, 373). Los nifos utilizan diversos
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mecanismos para afrontar los problemas especificos de su enfermedad. Las
estrategias para afrontar los problemas habituales de su edad, son parecidas a las de

los otros nifos (342).

Debido a la crisis que representa el proceso madurativo de esta época de la vida,
se asume que los adolescentes son unos pacientes no cumplidores, pero es necesario
analizar esta idea y no generalizarla. El seguimiento de un tratamiento requiere una
capacidad cognitiva de entendimiento, una organizacion personal y la creencia
personal de que el tratamiento es necesario y beneficioso. Puede haber una capacidad
insuficiente en la prevision y preparacion para situaciones mediante conceptos
abstractos, para imaginarse consecuencias futuras o incluso verse a si mismos como
no vulnerables a las reglas habituales de la vida. Esto significa que la prevencién de
consecuencias a largo plazo es una débil motivacion para seguir un tratamiento. El
cumplimiento se ve aumentado si las decisiones y la estrategia del tratamiento estan
de acuerdo con las creencias de salud y las metas personales del paciente (374, 375,

376).

2.3.7 Adolescencia y enfermedad celiaca

El adolescente celiaco, ademas de enfrentarse con su propia adolescencia, tiene
la carga anadida de explicar de forma positiva porqué es celiaco y porqué tiene que
continuar haciendo una dieta estricta sin gluten de por vida. Los mecanismos de
identificacién con el grupo son muy importantes para los jovenes: la forma de vestir, el
argot del lenguaje, el tipo de musica... y las mismas costumbres alimentarias, lo cual
explica que en ocasiones el expresar su condicién de celiaco puede acarrear el riesgo

de ser considerado diferente a los demas (318). Logicamente, la soluciéon al problema
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presenta diversas opciones y el analisis de los acontecimientos que tienen lugar
durante las diferentes etapas de esta época de la vida nos puede dar alguna pista de
como se afrontaran las nuevas situaciones. Una opcion es poner en practica un
mecanismo defensivo frente a los cambios que tienen lugar durante la adolescencia
como es el de la negaciéon (317), que aplicado a esta situacién concreta resulta en la
negacion de la enfermedad y, por tanto, de la necesidad de seguir su tratamiento. Es
frecuente que los adolescentes se salten la dieta, entre otros motivos, porque hay un
periodo de remisién de los sintomas durante esta edad (377). Ademas, la
reintroduccion del gluten, puede ser asintomatica durante un periodo de tiempo
variable (57), aunque los sintomas intestinales son mas frecuentes en aquellos que no
cumplen la dieta (250, 378, 379). En un trabajo descriptivo (13) sobre 1612 pacientes
celiacos adultos, se observa que el 6% de ellos habia sido diagnosticado durante la
infancia, pero la mayoria de ellos abandonaron la dieta y fueron rediagnosticados
durante su edad adulta. Otra reacciéon del adolescente frente a los cambios es la
atraccion hacia lo prohibido, como una forma de experimentaciéon (350), lo que puede
constituir una motivacion afadida para el incumplimiento de la dieta que esta
obligado a seguir de por vida. La sensaciéon de acercarse a la edad adulta es una
motivacion de interés hacia lo prohibido (317), aunque en este caso el saltarse la dieta
parece no representar un comportamiento mas propio de adultos como por ejemplo el
consumo de sustancias como el alcohol o el tabaco. Integrarse en el grupo de amigos
(317) puede ser otro de los origenes de esta atraccién por lo prohibido, no por
representar una conducta de riesgo que se de en grupos de adolescentes y deba ser
imitada, sino tal vez para dar lugar a la imagen de un adolescente que presenta este

tipo de comportamientos.

El cumplimiento de la dieta exenta de gluten da lugar a una mejoria de la

afectacion intestinal y del estancamiento pondoestatural. Fabiani (380) analiza 23

90



M. A. Cabanero Introduccién

adolescentes diagnosticados a una edad media de 12 anos mediante un programa de
cribado. Al cabo de unos 23 meses, ha mejorado su velocidad de crecimiento, su
progresion ponderal y su bienestar. Un 52% siguen la dieta de forma estricta y el 48%
reconocen transgresiones ocasionales. Colaco (381) estudia cuales son los efectos de
la dieta a largo término en 52 ninos diagnosticados de celiaquia. Aquellos que no
cumplen la dieta, presentan una talla y peso menores que aquellos que la cumplen.
Los que no siguen la dieta, presentan una enteropatia persistente, objetivada
mediante la anatomia patolégica y determinacién de la actividad enzimatica, que esta
disminuida. En los que siguen la dieta, se objetiva una biopsia intestinal normal o
practicamente normal y una actividad enzimatica también normal, excepto para la
lactasa, que de todas formas tiene una mejor actividad comparada con los que no
siguen la dieta. Kalra (245) demuestra en un grupo de 34 nifos celiacos una
recuperacion del peso y talla mediante el seguimiento de la dieta. Posteriormente, 9 de
ellos presentan un nuevo estancamiento ponderal tras el abandono del tratamiento.
Mariani (382) analiza la calidad nutricional de la dieta de 47 adolescentes celiacos.
Aquellos 25 que cumplen la dieta, presentan un aumento del consumo de lipidos y
proteinas y de la incidencia de sobrepeso y obesidad, respecto a aquellos que no
cumplen la dieta y al grupo control. Por tanto, hay que vigilar, no s6lo que la dieta del

adolescente celiaco esté exenta de gluten, sino que sea una dieta equilibrada.

Se han practicado diversos estudios (57, 250, 378, 379, 382, 383) (ver tabla 8)
que valoran el seguimiento de la dieta por parte de los adolescentes, con resultados
variables. Entre el 45% y el 81% aseguran que siguen una dieta estricta, entre el 11%
y el 35% refieren que realizan alguna transgresion ocasional (dos o tres veces al mes) y
entre el 9% y el 37% reconocen que siguen una dieta normal. Estas cifras pueden
subestimar el no cumplimiento de la dieta, simplemente por el hecho de que se basan

en entrevistas en las que el adolescente puede no decir la verdad (57). La entrevista
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clinica del adolescente tiene sus particularidades (360) y puede ser que no manifiesten
las transgresiones si estan presentes sus padres (57). Es llamativo el resultado de un
analisis (252) realizado en 58 adolescentes chilenos de los que sélo el 24% sigue una

dieta estricta.

Transgresiones Dieta con
Seguimiento dieta Estricto (%) ocasionales 1 o
(%) gluten (%)
Greco L. (n=3006) (383) 73 15 12
Ljungman G. (n=47) 81
(384)
Lazzari R. (n=81) (250) 64 22 14
Mariani P. (n=47) (382) 53
Mayer M. (n=123) (378) 65 11 24
Bardella MT. (n=128)
(379) 45 18 37
Kumar PJ. (n=102) (57) 56 35 9
Roessler JL. (n=58) 04
(252)

Tabla 8. Seguimiento de la dieta por el adolescente.

Parece ser que puede haber factores asociados a estos comportamientos de
forma que aumentaria el cumplimiento de la dieta en las mujeres, los mas jovenes,
aquellos que alcanzan mayor éxito en los estudios y los que tienen mayor
autoconfianza (383, 384). Otros factores asociados a un mayor seguimiento de la dieta
son pertenecer a una sociedad de pacientes celiacos, entender correctamente el
etiquetado de los alimentos, tener la opcion de obtener suficientes productos sin
gluten, recibir explicaciones de los profesionales médicos y seguir un control dietético
de forma regular (385). Cinquetti (386) analiza la aceptacion de la dieta de 39 ninos y

adolescentes. Observa que la edad mas problematica es la comprendida entre los 12 y
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17 anos y las dificultades en la realizacién de la dieta no suelen aparecer en el entorno
familiar, pero si en el de amigos. Kumar (57) observa que pocos adolescentes se
vuelven menos cumplidores una vez pasada la época de la adolescencia. El hecho que
se confirma mas unanimemente en diversos trabajos es que siguen mas la dieta los
que poseen un mayor conocimiento sobre la enfermedad (246, 383, 384, 387, 388). En
el estudio realizado por Ljungman (284) en 47 adolescentes celiacos suecos, el 87%
tiene un correcto conocimiento de la enfermedad y del tratamiento. Otro factor que
influye en el grado de dificultad del cumplimiento de la dieta son los diferentes
factores culturales, tradicionales y dietéticos segiin el pais en el que vive el
adolescente, ya que hay lugares en los que el consumo de cereales representa una
parte importante de la dieta (245). Por tanto, visto de otro modo, una mayor
disponibilidad y conocimiento del manejo de los alimentos sin gluten favorece el
seguimiento (245). Un diagnodstico rotundo, en base a la realizacion de dos o tres
biopsias, y los controles regulares, se correlacionan con un buen cumplimiento de la
dieta (379). La presencia de sintomatologia también parece influir en la aceptacion de
la dieta. Fabiani (380) analiza la evolucion, tras 2 anos de tratamiento, de 23
adolescentes con presentaciéon asintomatica diagnosticados mediante estudios de
cribado y objetiva que el 52% siguen la dieta de forma estricta mientras que el 48%
reconoce transgresiones. El mismo autor (389) estudia un grupo de 22 pacientes tras
un mayor tiempo de evolucién, de 5 afnos, con una forma asintomatica de la
enfermedad y observa que el seguimiento de la dieta es bajo; el 23% realiza una dieta
estricta, el 50% reconoce transgresiones ocasionales y el 27% siguen una dieta
normal. Este grupo de adolescentes es comparado con otros 22 con un desarrollo
tipico de la enfermedad y se observa que los que se presentan con una forma tipica o
sintomatica siguen mejor la dieta que los diagnosticados mediante cribado en un
estadio asintomatico, el 32% de los cuales presentan unos anticuerpos antiendomisio

positivos. De todas formas, el grupo tipico fue diagnosticado a los 4 anos de edad
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media y el grupo asintomatico a los 13 anos de media, lo que podria haber influido en
el resultado. No hubo diferencias en cuanto a sintomas gastrointestinales, ansiedad o
depresion. Esta poca adherencia a la dieta los diagnosticados en estadios
asintomaticos de esta enteropatia, seria contraproducente en caso de plantear un
sistema de cribado, lo que tal vez se evitaria realizandolo a una edad mas temprana,
para incorporar antes los habitos de alimentacion y no tener que inculcarlos en la

adolescencia.

En el marco de la adolescencia, los estudios especificos sobre la calidad de vida
del celiaco realizados hasta la fecha son escasos e insuficientes para dar luz en este
campo. Koopman (20) expone los resultados preliminares de un estudio basado en
una poblacion de 203 niflos celiacos con una media de edad de 9 afnos. Los nifios
celiacos entre 8 y 11 anos de edad presentan una calidad de vida similar a los otros
ninos sanos mientras que, los adolescentes, refieren una calidad de vida peor,
sobretodo en los dominios social y familiar, lo que tal vez podria ser explicado por las
circunstancias particulares ligadas a la época puberal. Kolsteren (21), en la
continuacion de este trabajo, compara las respuestas a un cuestionario general de
calidad de vida holandés de un grupo de 133 celiacos entre 8 y 16 afios con un grupo
control y con las respuestas emitidas por sus padres. Los resultados en el rango de
edad entre 8 y 11 afios son en su mayoria similares, excepto para la satisfaccion con
la funciéon motora y social que, aunque es alta, es un poco menor en los celiacos
respecto al grupo control de forma significativa. La puntuacion en la funciéon motora,
las emociones positivas y las preocupaciones, son menores comparadas con la opinién
de sus padres y, las chicas, refieren una mejor funciéon familiar que los chicos. En el
rango de la adolescencia, compara 41 celiacos entre 12 y 16 afios con 41 nifios no
celiacos entre 11 y 12 afnos. No se encuentran diferencias significativas respecto al

grupo control, las respuestas son bastante diferentes respecto a las de sus padres y
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las chicas refieren mas sintomas fisicos que los chicos. De forma complementaria al
cuestionario, se utilizaron otras 6 preguntas para evaluar problemas con la dieta en el
grupo de celiacos. La puntuaciéon obtenida fue de 70 y 73 sobre 100, en chicos y
padres respectivamente. Estos dos trabajos son los que se pueden encontrar en la
literatura hasta la fecha, realizados sobre calidad de vida del celiaco en la edad de la
adolescencia. Intentan adentrarse en esta realidad y plantean posibles situaciones a
tener en cuenta. Pero han sido disenados para evaluar un amplio rango de edad que
abarca infancia y adolescencia. Las 6 preguntas utilizadas para evaluar
especificamente los problemas con la dieta estan orientadas a una poblacién infantil.
El grupo control con el que se comparan los adolescentes, tal y como se comenta en el
mismo trabajo, es de un rango de edad menor, por lo que esta comparacion es
dificilmente valorable. La informaciéon publicada en ellos es insuficiente para
contrastarlos y sus resultados son contradictorios, por lo que hay que considerar
estas afirmaciones con cautela y queda por tanto todavia mas patente la necesidad de

efectuar mas estudios sobre esta materia.

2.4 JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

Todos los trabajos anteriormente mencionados demuestran que la calidad de
vida de los celiacos se ve disminuida, tanto por la afectacion clinica de la enfermedad
como por la interferencia de la dieta en la vida diaria. Poco tiempo después del
diagnostico, al mejorar la mucosa intestinal y los sintomas de la enfermedad, mejora

también la calidad de vida, volviendo a empeorar tras una mayor evolucion del
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tratamiento dietético. Pero aun falta mucho por avanzar. Es necesario saber cuales
son las areas concretas que se ven afectadas y que factores influyen en potenciar o
disminuir estas repercusiones, por lo que hay que desarrollar cuestionarios
especificos que no pasen por alto aspectos que no seran detectados por cuestionarios
de tipo general. Faltan asimismo estudios en rangos de edad definidos, como la
adolescencia. Las caracteristicas de esta etapa de la vida hacen presuponer que habra
circunstancias diferenciales a tener en cuenta, por lo que habra que considerar este
grupo de pacientes de forma especifica. Estas consideraciones nos permitiran detectar
los problemas concretos con los que se encuentran los adolescentes celiacos asi como
los factores que intervienen en ellos, lo que permitira poner en marcha las medidas

adecuadas para evitarlos.
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3 HIPOTESIS DE TRABAJO
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La celiaquia produce una afectacion de la calidad de vida del adolescente
celiaco, en la que interviene la dificultad en la realizaciéon de la dieta, a veces por el
desconocimiento de la misma y de los efectos secundarios que puede acarrear. La
calidad de vida y el cumplimiento de la dieta mejoran si las relaciones familiares son
buenas, si la familia posee un buen nivel econémico y de estudios y si hay mas
individuos afectos de celiaquia en el entorno familiar o de amigos. Las formas clinicas
sintomaticas en el momento del diagnostico, la manera mediante la que se realiza el
diagnostico, la edad del individuo en ese momento, el tiempo transcurrido desde

entonces, la edad y el sexo influyen en la calidad de vida y el seguimiento de la dieta.
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4 OBJETIVOS
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4.1 OBJETIVO FUNDAMENTAL

1. Valorar las consecuencias de la enfermedad celiaca en la calidad de vida de la

poblaciéon de adolescentes afectos y su actitud ante la misma y ante la dieta.

4.2 OBJETIVOS SECUNDARIOS

2. Evaluar el impacto que produce la dificultad en la realizacion de la dieta, a
veces por el desconocimiento de la misma y de los efectos secundarios que puede

acarrear.

3. Conocer la influencia que ejerce sobre la calidad de vida y el cumplimiento de
la dieta la relacién familiar, el nivel econémico y de estudios de la familia y la

presencia de mas individuos afectos de celiaquia en el entorno familiar o de amigos.

4. Averiguar si la calidad de vida y el cumplimiento de la dieta son diferentes
segun la forma clinica en el momento del diagnostico, la manera mediante la que se
realiza el diagnoéstico, la edad del individuo en ese momento, el tiempo transcurrido

desde entonces, la edad o el sexo del individuo.
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5 METODOLOGIiA
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5.1 MUESTRA

Pretendiamos conocer la calidad de vida de los adolescentes celiacos de
Catalunya en la actualidad. Para ello, evaluamos a los adolescentes celiacos de edades
comprendidas entre 13 y 18 anos, ambas incluidas, censados en la asociacién Celiacs

de Catalunya mediante un cuestionario.

5.2 MATERIAL

5.2.1 Instrumento de recogida de datos

La evaluaciéon propuesta se efectué mediante el Cuestionario sobre aspectos
psicologicos y dietéticos de la enfermedad celiaca “CAPYDEC” (anexo I). Es un
cuestionario sobre la calidad de vida de los adolescentes celiacos de tipo especifico,
validado y debidamente inscrito en el Registro Provincial de la Propiedad Intelectual de
Barcelona, con el numero 39035, en fecha 24 de Enero de 2001 a favor del Dr. Varea,

la Dra. De la Rosa y la Dra. Camacho.

Se trata de un cuestionario de 74 preguntas, en el que se destacan los

siguientes aspectos:

Nivel socio-econémico

Nivel socio-cultural
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Nivel de relacion con la familia
Utilizacion del tiempo libre
Conocimiento de la enfermedad celiaca

Impacto de la enfermedad celiaca y actitud ante la misma

La respuesta a las preguntas es emitida mediante la eleccion entre varias
opciones, a excepcion de las preguntas sobre estudios actuales, edad, localidad y edad
del diagnéstico, en las que se ha de rellenar un espacio en blanco. La pregunta 56 y
57, da cabida a ser explicada por el entrevistado, y hay un ultimo apartado abierto en

el que el adolescente puede realizar los comentarios que crea oportunos.

El cuestionario se acompané de una carta informativa (anexo II), donde se
explico al adolescente acerca de la naturaleza y objetivos del estudio y se solicito su
colaboracion. Se le instruy6 para responder el cuestionario y remitirlo nuevamente a
la sede de la asociacién Celiacs de Catalunya. Asimismo, se ofreci6 la opciéon de
responder en formato informatico y enviar las respuestas mediante correo electrénico
a una direccion creada para este fin. Para solucionar las dudas que el proceso o el
cuestionario en si pudiera ocasionar, se puso a disposicion del adolescente un nimero
de teléfono y una direccion de correo electronico donde formular sus preguntas

directamente al responsable del estudio.

5.2.2 Aspectos éticos

El estudio se llevo a cabo siguiendo rigurosamente las recomendaciones éticas

internacionales para investigacion y ensayos clinicos en humanos recogidas en la
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Declaracién de Helsinki 1964 y sus sucesivas actualizaciones, el Codigo Deontologico

Espaiiol y el Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina del Consejo de Europa.

El proyecto inicial recibié un informe favorable del Comité Etico de Investigaciéon
Clinica del Hospital Universitario Sant Joan de Déu de Esplugues de Llobregat

(Barcelona), el 11 de Febrero de 2002 (Acta 4/99).

El encuestado, a través de la carta informativa que se le hizo llegar junto al
cuestionario, fue informado de la naturaleza y alcance del estudio en un lenguaje

entendible para él. La informacién proporcionada contempl6:

Explicacion del objetivo del estudio.

Explicacion del procedimiento de estudio.

Descripcién de los beneficios para el encuestado y la sociedad.

Condiciones de participacion.

Explicacion de que la identidad del encuestado es confidencial, pero que los
cuestionarios podian ser revisados por el equipo investigador.

Declaracion de que nuevos hallazgos relevantes se pondran a disposicion del
encuestado.

Identificacion de a quién y a qué servicio acudir para obtener respuestas

respecto a cualquier aspecto del estudio.

Para preservar la confidencialidad de los datos personales de los encuestados,

Unicamente el equipo investigador tiene acceso a la identidad de los mismos.
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5.3 REALIZACION DE LA ENCUESTA

El cuestionario fue enviado por correo convencional, a través de la asociacion
Celiacs de Catalunya, a todos los adolescentes celiacos de Catalunya entre 13 y 18
anos, ambos incluidos, inscritos en la misma asociacion. En la documentacion

remitida figuro:

Una copia del cuestionario CAPYDEC.
Una carta informativa.

Un sobre dirigido a la asociacién Celiacs de Catalunya.

5.4 EVALUACION ESTADISTICA

Las respuestas recibidas fueron introducidas en una base de datos tipo Access y
el analisis estadistico fue realizado en colaboracién con D. José Rios y Dna. Gema
Domenech, estadisticos del Laboratorio de Bioestadistica y Epidemiologia de la Unidad

de Ensayos Clinicos de la Universidad Autonoma de Barcelona.

Dado que se trata de un estudio transversal, con el objetivo de evaluar la calidad
de vida de la poblaciéon adolescente afecta de enfermedad celiaca, se procedié a una
descripciéon de cada una de las preguntas del cuestionario. Las variables cuantitativas
se muestran mediante media, desviacion estandar, mediana y los dos cuartiles (P25 y

P75). Las variables cualitativas, se representan mediante la frecuencia relativa de cada
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una de las opciones y su porcentaje en relacion al nimero de respuestas para esa

pregunta concreta.

Una vez evaluadas las respuestas obtenidas, y con el fin de poder evaluar las
hipétesis de trabajo, se procedié a buscar posibles relaciones entre las preguntas del
cuestionario. La relacion entre una pregunta con dos posibles categorias y una
cuantitativa se evalué mediante la prueba de la t de student, en el caso de mas de dos
categorias, se realiz6 un Analisis de la Varianza (ANOVA) de una via. En el caso de

desear evaluar la relacion entre dos variables cualitativas, se realiz6 la prueba de la Ji

al cuadrado (XZ). El nivel de significacion estadistica, en todos los casos, se situ6 en el

5% (Error tipo I =0,05). El programa estadistico empleado para los analisis fue el SAS

ver.9 (Copyright by SAS Institute Inc, Cary, NC, USA).
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6 RESULTADOS
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En diciembre de 2004, la asociacién Celiacs de Catalunya procedié al envio por
correo de la documentacion. Fueron enviados un total de 363 cuestionarios. La

distribucion del ntiimero de cuestionarios enviados por edades y sexo, queda reflejada

en las tablas 9y 10.

Edad
(afos)

13
14
15
16
17

18

Cuestionarios
enviados

105

66

64

45

36

47

Cuestionarios
validos recibidos

27

20

19

10

12

12

Tabla 9. Cuestionarios enviados y recibidos por edad.

Sexo

Mujeres

Varones

Cuestionarios
enviados

230

133

Cuestionarios
validos
recibidos

71

29

Tabla 10. Cuestionarios enviados y recibidos por sexo.

El periodo de recepcion de cuestionarios respondidos se dio por cerrado el dia 4
de Abril de 2005 ya que, paulatinamente, el ritmo de recepciéon de cuestionarios habia

disminuido y en las ultimas tres semanas anteriores no se habia recibido ninguno

nuevo. Posteriormente, no llegé ninguna otra respuesta.
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Fueron recibidos 102 cuestionarios, 2 de ellos mediante correo electrénico y 100
de ellos mediante correo convencional, lo que en total representa el 28% de los

enviados.

Para el analisis de los datos, descartamos 2 cuestionarios por los siguientes
motivos: en 1 de ellos faltaba la hoja de respuestas ntmero 4 y el otro lo respondia un
nino de 9 anos. Las respuestas emitidas por los adolescentes en los 100 cuestionarios
restantes, fueron introducidas en una base de datos Microsoft® Access 2002 y a partir

de ella se realiz6 el analisis estadistico.

6.1 RESULTADOS DESCRIPTIVOS

Hemos realizado un analisis descriptivo de las respuestas emitidas en cada una
de las preguntas, cuyos resultados quedan reflejados mediante las tablas y los

comentarios que se pueden encontrar a continuacién.

Pregunta 1 y 4. Sexo y edad. Respondieron 29 varones y 71 mujeres (ver tabla

10), con una edad media de 14,96 anos (DE 1,72) y edad mediana de 15 anos (P25=13

y P75=16).
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Pregunta 2. Estudios actuales (tipo y curso). Ver tabla 11.

Estudios n = 80
Administrativo 1(1,3%)
Nutricién y dietética 1(1,3%)
1° ESO 4 (5,2%)

2° ESO 19 (25%)

3° ESO 15 (19,7%)

4° ESO 17 (22,3%)

1° bachillerato 9 (11,8%)

2° bachillerato 13 (17,1%)
1° universidad 1(1,3%)

Tabla 11. Estudios cursados en el momento de la encuesta.

No respondieron a esta pregunta 16 y 4 lo hicieron de forma incorrecta. Para
valorar si la progresion académica es correcta, hemos evaluado las respuestas
emitidas antes de 2005 y hemos comparado los estudios referidos con la edad del
individuo. Descartamos los 23 cuestionarios respondidos en 2005. De los restantes,
14 no refieren los estudios cursados y 4 emiten respuestas incorrectas. De los 59
adolescentes seleccionados, 50 (84,7%) cursan estudios adecuados para su edad y en
9 (15,3%) de ellos, el nivel de estudios alcanzado es inferior al que corresponde para

su edad.
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Pregunta 3. Trabajo. Ver tabla 12.

Trabajo n =97
Si 8 (8,2%)
No 89 (91,8%)

Tabla 12. Trabajan en el momento de la encuesta.

Los que trabajan, lo hacen en las siguientes ocupaciones: empresa de disefio de
planos, mozo de almacén (2), cajera, monitora de vela, entrenadora de baloncesto y
administrativo. 1 no especifica su ocupacién. 5 de los 8 adolescentes que trabajan,
también estudian y los otros 3 no responden a la pregunta acerca de sus estudios. 5
tienen 18 anos, dos tienen 17 anos y 1 tiene 15 anos. 5 (62,5%) son mujeres y 3

(37,5%) son varones.

Pregunta 5. Localidad. Ver tabla 13.

Provincia n =97
Barcelona 80 (82,5%)
Girona 9 (9,3%)
Lleida 5 (5,2%)
Tarragona 3 (3,1%)

Tabla 13. Lugar de residencia.
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Provincia de Barcelona: Badalona 2, Barcelona 38, Calella 1, Capellades 1,
Castelldefels 1, Cerdanyola 2, Cervello 1, El Prat de Llobregat 1, Esplugues de
Llobregat 1, Gava 3, Hospitalet de Llogregat 2, Les Franqueses del Vallés 1, Llica
d’Amunt 1, Manresa 1, Mataré 2, Montmelé 1, Roda de Ter 1, Sabadell 5, Santa
Coloma 1, Sentmenat 1, Sant Andreu de la Barca 1, Sant Boi de Llobregat 1, Sant
Cugat del Vallés 2, Sant Feliu de Llobregat 1, Sant Pere de Ribes 1, Sant Quirze del
Vallés 1, Sant Sadurni d"Anoia 1, Terrassa 2, Vic 3, Viladecans 1, Vilanova i la Geltra

1.

Provincia de Girona: Girona 4, Lloret de Mar 1, Olot 1, Sant Antoni de Calonge

1, Vidreres 1.

Provincia de Lleida: Alpicat 1, Balaguer 2, Tremp 1.

Provincia de Tarragona: La Selva del Camp 1, Mora d'Ebre 1, Rasquera 1.

Pregunta 6. ¢Con quién vives? Ver tabla 14.

Residencia n = 100
Padres 100 (100%)
Pareja 0 (0%)

Solo 0 (0%)
Otros 0 (0%)

Tabla 14. Tipo de residencia.
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Preguntas 7 y 8. ¢Qué estudios terminados tiene tu padre? ¢Qué estudios

terminados tiene tu madre? Ver tabla 15.

Estudios Padre n = 97 Madre n = 97
Sin estudios 1(1,0%) 0 (0%)
Primarios 18 (18,6%) 19 (19,6%)
Secundarios 17 (17,5%) 21 (21,6%)
F.P. o especializacion 23 (23,7%) 24 (24,7%)
Superiores 38 (39,2%) 33 (34,0%)

Tabla 15. Estudios terminados de los padres.
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Profesion liberal
Empresario o propietario

Administrativo

Trabajos domésticos en el
propio hogar

Industrial
Parado
Jubilado

Otro

22 (22,2%)
18 (18,2%)
14 (14,1%)
0 (0%)
17 (17,2%)
0 (0%)
0 (0%)

17 (17,2%)

. A. Cabanero Resultados
Preguntas 9 y 10. Ocupacion de tus padres. Ver tabla 16.
Ocupacion Padre n = 99 Madre n = 99
Funcionario 11 (11,1%) 21 (21,2%)

10 (10,1%)
9 (9,1%)
15 (15,2%)
18 (18,2%)
7 (7,1%)
5 (5,1%)
0 (0%)

14 (14,1%)

Tabla 16. Ocupacion de los padres.

Preguntas 11 a 14. Tu relacion con la familia es... Ver tabla 17.

Relacion

Muy buena

Buena

Depende del momento

Paso de la familia

NS/NC

Padre
38 (38%)
43 (43%)
15 (15%)

2 (2%)

2 (2%)

Madre
48 (48%)
42 (42%)

9 (9%)

1 (1%)

0 (0%)

Hermanos
mayores

14 (14%)

17 (17%)

11 (11%)
1 (1%)

57 (57%)

Hermanos
menores

20 (20%)

18 (18%)

18 (18%)
1 (1%)

43 (43%)

Tabla 17. Relacion con la familia.
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Es posible que los que contestan NS/NC, lo hagan porque no tienen padre,
madre o hermanos. Si no tenemos en cuenta esta opcion de respuesta, los porcentajes
apenas se modifican en el apartado de padre y no se modifica en el de madre. El
volumen de esta opcion es mas importante en los apartados de hermanos. Las
proporciones, si descartamos las respuestas NS/NC, quedarian de la siguiente forma.
Para hermanos mayores y menores respectivamente, muy buena 32,5% y 35,0%,
buena 39,5% y 31,5%, depende del momento 25,5% y 31,5%, paso de la familia 1,0%

y 1,7%.

Pregunta 15. ¢Con quién pasas habitualmente tu tiempo libre? Ver tabla 18.

Tiempo libre n =99
Solo/a 4 (4%)
Con mi pareja S (5,1%)
Grupo de amigos 59 (59,6%)
Gente del club 2 (2,0%)

Companeros de trabajo o

o,
de estudios 28 (28,3%)
Con mi familia 1 (1,0%)
Otros 0 (0%)

Tabla 18. Compaiieros durante el tiempo libre.
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Pregunta 16. ¢Practicas algtin deporte? Ver tabla 19.

Deporte

No

De vez en cuando

Fin de semana

Cada dia

De competicion

n =100

21 (21,0%)

35 (35,0%)

13 (13,0%)

18 (18,0%)

13 (13,0%)

Tabla 19. Actividad fisica.
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Pregunta 17 a 26. ¢Con qué frecuencia consumes...? Ver tabla 20.

Co:sumo NOTe A veces LR G A diario
€... semana
Cervera | 99 (100 %) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
n"ingg 78 (78%) 19 (19,2%) 2 (2,0%) 0 (0%)
Combinados | 71 (74,0%) | 19(198% | 6(6,3% 0 (0%)
Whissy 97 (98,0%) 0 (0%) 2 (2,0%) 0 (0%)
rclozﬁgg 96 (98,0%) 1 (1,0%) 1 (1,0%) 0 (0%)
Otras
bebidas o 0 0 0
alcoholicas 68 (73,9%) 21 (22,8%) 3 (5,8%) 0 10%)
n =92
Cr?cza—lcoocl)a 18 (18,0%) 37 (37,0%) 33 (33,0%) 12 (12,0%)
Tabaco o 0 0 9
i 80 (82,5%) 7 (7,2%) 1 (1,0%) 9 (9,3%)
iozrrgg 90 (90,9%) 5 (5,1%) 3 (3,0%) 1 (1,0%)
Pastilas | 99 (100%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)

Tabla 20. Frecuencia de consumo de alcohol, tabaco y drogas.

Pregunta 27. ¢Recuerdas a qué edad te dijeron que eras celiaco? (n=100). 87

(87%) si lo recuerdan, en cambio 13 (13%) no lo recuerdan.

Pregunta 28. Edad del diagnéstico. La edad media del diagnoéstico fue de 5.91

anos (DE 4.94) y la mediana de 4 anos (P25=1,5y P75=10).
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Pregunta 29. ¢Tenias sintomas cuando te diagnosticaron la enfermedad celiaca?

(n=98). Ver tabla 21.

Si No No lo sé

75 (76,5%) 16 (16,3%) 7 (7,1%)

Tabla 21. Presencia de sintomas en el momento del diagnéstico.

Si consideramos Unicamente los que recuerdan la presencia o ausencia de
sintomatologia al diagnéstico, el 82,4% manifestaba sintomas y el 17,6% estaba

asintomatico.

Pregunta 30. Cuando te diagnosticaron la enfermedad celiaca te hicieron... Ver

tabla 22.

Forma de diagnéstico n = 100
Biopsias intestinales 85 (85%)
So6lo analisis de sangre 10 (10%)
So6lo la opinién del médico 0 (0%)
Soélo lg opinién Qe un 0 (0%)
amigo o familiar
Otros medios 0 (0%)
No lo sé S (5%)

Tabla 22. Método diagnéstico.

Tomando en consideracién los que saben cémo se les hizo el diagnéstico, al

89,5% se les practico biopsia y al 10,5% sélo analisis de sangre.
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Pregunta 31 a 33. ¢En tu familia hay alguien mas que sea celiaco? ¢Quién? ¢En

tu grupo de amigos hay alguien mas que sea celiaco? Ver tabla 23 y 24.

Alguien mas celiaco
Familiar (n=99)

Grupo de amigos (n=99)

33 (33,3%)

17 (17,2%)

Si

No

66 (66,7%)

82 (82,8%)

Tabla 23. Celiacos en el entorno familiar y de amistades.

Famailiar celiaco

Padre

Madre

Hermanos mayores

Hermanos menores

Otros

n =33

1(2,9%)

5 (14,7%)

4 (11,8%)

8 (23,5%)

16 (47,1%)

Tabla 24. Otros celiacos de la familia.
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Pregunta 34. ;Por qué medio has recibido mas cantidad de informacion sobre la

enfermedad celiaca? Ver tabla 25.

Medio de informacion

Padres

Médico

Revistas especializadas

Radio o TV

Libros o conferencias
informativas

Asociacion de Celiacos

No he recibido informacion

n=100

65 (65,0%)

7 (7,0%)

0 (0%)

0 (0%)

1 (1,0%)

26 (26,0%)

1 (1,0%)

Tabla 25. Canal principal de la informacién.

Pregunta 35. ;Crees que la gente sabe que es la enfermedad celiaca? 87 (88,8%)

opinan que noy 11 (11,2%) que si. No respondieron 2.
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Pregunta 36. ¢Crees que tus amigos saben que es la enfermedad celiaca? Ver

tabla 26.

Tus amigos saben que es

Si, totalmente

Solo lo que yo les explico

No lo sé porque no me gusta hablar
con ellos de eso

No tienen ni idea

n=100

37 (37,0%)

57 (57,0%)

5 (5,0%)

1 (1,0%)

Pregunta 37. ¢Crees que tu enfermedad se curara? Ver tabla 27.

Tabla 26. Valoracion de la informacion de los amigos.

Tu enfermedad se curara
No se cura nunca
Con tiempo se llega a curar del todo
Se cura a partir de los 40 afios
Ya estoy curado del todo

No lo sé

n=100

73 (73,0%)

3 (3,0%)

0 (0%)

0 (0%)

24 (24,0%)

Tabla 27. Informacion sobre la curacion.
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Pregunta 38. ¢Hasta cuando crees que hay que hacer la dieta? Ver tabla 28.

Hasta cuando la dieta

So6lo durante la adolescencia

Hasta los 40 anos

Hasta los 60 anos

Durante toda la vida

No lo sé

n=100

0 (0%)

0 (0%)

1 (1,0%)

91 (91,0%)

8 (8,0%)

Tabla 28. Informacion sobre la duracion necesaria del tratamiento.

Pregunta 39. ¢Te has saltado alguna vez, a conciencia, la dieta cuando sales con

tus amigos? 21 (21,0%) responden siy 79 (79,0%) no. Todos contestan esta pregunta.

Pregunta 40. ¢Piensas que por una vez que te saltes la dieta no pasa nada? 51

(51,5%) piensan que siy 48 (48,5%) que no. No responde 1.
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Pregunta 41. ¢ Qué piensas que puede pasar si te saltas la dieta? Ver tabla 29.

Si te saltas la dieta... n=100
Por un poco no pasa nada 21 (21,0%)
Complicaciones a la larga 72 (72,0%)

No lo sé 7 (7,0%)

Tabla 29. Opinion sobre las consecuencias del incumplimiento.

Pregunta 42. :Cémo crees que haces la dieta? Ver tabla 30.

Crees que haces la dieta... n=100
Bien 93 (93,0%)

Mal 6 (6,0%)

Regular 1 (1,0%)

Tabla 30. Autoevaluacion del cumplimiento.

Pregunta 43. ¢Te quedas a comer en el colegio o lugar de trabajo? 34 (34,7%) si

lo hacen, en cambio 64 (65,3%) no. 2 no contestan.

Pregunta 44. ¢Alguien se ha burlado de ti en tu colegio o lugar de trabajo

cuando han sabido o has dicho que eras celiaco? 22 (22,2%) han sufrido burlas y 77
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(77,8%) no. No responde 1. Un adolescente realiza el siguiente comentario: “burlado

no, comentarios desagradables si”.

Pregunta 45. ¢Has tenido algin problema con la dieta en las colonias? Han
tenido problemas 27 (27,0%), 61 (61,0%) no los han tenido y 12 (12,0%) no han ido de

colonias. Todos responden esta pregunta.

Pregunta 46. ¢Das explicaciones a los camareros o personal del restaurante
cuando vas a comer fuera? 80 (80,0%) dan explicaciones mientras que 20 (20,0%) no.
Todos contestan la pregunta. Un adolescente realiza el siguiente comentario: “no hay

informacion y creo que lo tendrian que saber”.

Pregunta 47. En mi casa la dieta sin gluten... Ver tabla 31.

En casa la dieta la seguimos n=100
Sélo yo 70 (70,0%)
Todos porque resulta mas comodo 14 (14,0%)
Todos para que no me sienta mal 0 (0%)
Los que somos celiacos 16 (16,0%)

Tabla 31. Familiares que siguen la dieta en casa.
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Pregunta 48. ¢En tu casa todo el mundo cree que tienes que hacer la dieta? En

98 (98,0%) hogares asi lo creen, en 2 (2,0%) no. Todos responden la pregunta.

Pregunta 49. Tu respuesta frente a llevar una dieta ha sido... Ver tabla 32.

Respuesta n=100

Aprender a cocinar sin gluten 4 (4,0%)
Hacer lo que me dicen mis padres 14 (14,0%)

Solo como alimentos especiales 7 (7,0%)

Cuando sea mayor me preocuparé 2 (2,0%)
Intento seguir la dieta en todo momento 73 (73,0%)

Tabla 32. Actitud ante la dieta.

Pregunta 50. ¢Sales a comer fuera de casa con tu familia? Ver tabla 33.

Sales a comer con tu familia n=100

Nunca desde que soy celiaco 1 (1,0%)
No tenemos costumbre 13 (13,0%)
Pocas veces 47 (47,0%)
Con frecuencia 34 (34,0%)

Otras 5 (5,0%)

Tabla 33. Salidas para comer con la familia.
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Pregunta 51. ¢Hablas con tus padres sobre la enfermedad celiaca? 11 (11,0%)
no hablan con sus padres sobre la enfermedad, 46 (46,0%) lo hacen pocas veces y 43

(43,0%) con frecuencia. Todos contestan esta cuestion.

Pregunta 52. Cuando te ofrecen algo de comer cuya marca no te resulta

conocida, ¢qué haces en primer lugar? Ver tabla 34.

Si la marca no te resulta conocida n=100
Lees el etiquetado 67 (67,0%)
Consultas el libro de la Asociacion 7 (7,0%)
Ante la duda de que 1pueda estar prohibido para ti no 24 (24,0%)
o consumes
No hago nada, me lo como 2 (2,0%)
NS/NC 0 (0%)

Tabla 34. Actitud ante alimentos no habituales.
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Pregunta 53 y 54. ¢Qué sueles hacer cuando sales con tus amigos y vas a un
lugar de comida rapida? ¢Qué sueles hacer cuando sales con tus amigos y vas a

celebrar una fiesta o cumpleanos? Ver tabla 35.

Lugar comida

:Qué ?
¢Queé sueles hacer? rapida (n=95)

Fiesta (n=97)

Como antes de ir 9 (9,5%) 11 (11,3%)
Pido una ensalada 16 (16,8%) 5 (5,2%)
No como nada, sélo tomo una o o
bebida 5 (5,3%) 5 (5,2%)
Como lo que me apetece que no 64 (67,4%) 75 (77,3%)
tenga gluten
Me salto la dieta 1(1,1%) 1 (1,0%)

Tabla 35. Actitud ante la dieta con los amigos.

En estas preguntas los adolescentes han hecho comentarios, que objetivan una

medida de adaptacion empleada por ellos a las situaciones planteadas. Son estos:

53 y 54: “Me llevo alguna comida sin gluten (base de pizza, pan sin gluten...)”.

53 y 54: “Me llevo la comida de casa porque ademas soy diabética”.

53 y 54: “Llevo la comida en el bolso y una vez en el restaurante, pido una
bebida”.

53: “Me llevo la comida depende el sitio. 54: Me llevo la comida”.

53: “Traigo comida de casa”.

53: “Me llevo la comida”.

53: “Me lo llevo de casa”.

53: “Me llevo un bocata”.

53: “Se lleva el pan o la base de pizza y te lo hacen alli. 54: Me llevo lo que

necesite para la ocasién que sea sin gluten”.
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Pregunta 55. ¢Te molesta que te pregunten sobre la enfermedad celiaca? Ver

tabla 36.

Molesto si le preguntan

Si

No

Suelo cambiar de tema

No contesto

n=100

23 (23,0%)

72 (72,0%)

3 (3,0%)

2 (2,0%)

Tabla 36. Impacto al hablar de la enfermedad.

Pregunta 56 y 57. ¢;Ha cambiado algo, aparte de la dieta, en tus costumbres de

siempre al ser celiaco? ¢Ha cambiado tu vida desde que eres celiaco? Ver tabla 37.

Ha cambiado

Si

No

Tus costumbres aparte de
la dieta (n=99)

11 (11,1%)

88 (88,9%)

Tu vida (n=99)

22 (22,2%)

77 (77,8%)

Tabla 37. Impacto en las costumbres.

Aquellos a los que le han cambiado sus costumbres comentan en qué han

cambiado: “Salgo menos a comer fuera de casa”. “La igualdad con los demas, tener las

mismas limitaciones o libertades por estar obligada a comer segin la dieta”. “No poder

salir con mis amigos ni padres, tener hambre y no poder comer casi nada, aparte que

» o«

se me ha prohibido mi comida favorita”. “Que no puedo comer lo que los otros comen”.

“Poder comer en todos los restaurantes”. “Ir a comer fuera con amigos o padres (la
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frecuencia), poder comprarme algo de comer cuando tengo hambre y no llevo nada
encima”. “Mi vida”. “Que no puedo comer todo lo que quiera, no estoy tan cansada, no
me duele la barriga...”. “El desayuno, los comentarios en la mesa”. “La comida es muy
cara y econémicamente, aunque nos lo podemos permitir, es un gasto exagerado al

”»

mes”.

También hay algin comentario de adolescentes a los que no ha cambiado sus
costumbres: “Siempre he sido celiaca”. “Porque desde que recuerdo soy celiaca, desde

muy pequena”.

Los que responden que les ha cambiado la vida, explican en qué ha cambiado:
“Salgo menos a comer fuera de casa”. “En todo: en comer diferente en el colegio; en
tener que dar explicaciones; en ser muy cuidadoso con tenedores, cuchillos...; en
comer menos porque el maiz es mas denso que el trigo y pasar mas hambre”. “Siempre
lo he sido, desde los 3 afios...”. “Que no puedo salir con los amigos a cenar...”. “Porque
no puedo comer muchas cosas que me apetecerian”. “Totalmente, el no poder comer
como los demas y ser el raro del grupo aparte de pasarte el dia dando explicaciones”.
“En el comer”. “En la dieta me impide cosas”. “Siempre lo he sido”. “El mal caracter”.
“Condiciona mucho dénde salir”. “En las colonias”. “Mucho control”. “Dieta”. “Muchas
cosas”. “Tengo que ser mas responsable en la comida”. “A ser mas responsable con mi
comida, no comer nada que no pueda”. “A la hora de comer en restaurantes, la comida
del colegio, cuando vas a comer por ahi”. “Tengo que dar explicaciones en todos los
lugares. Nadie sabe de que hablo cuando explico lo que me pasa si como gluten”.

“Responsabilidad, ante la comida todo es duda, pero no me obsesiono por ello”. “Me

encuentro mejor que antes”.
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También hay un comentario tras responder que no ha cambiado su vida:
“Siempre he sido celiaca, pero si no lo hubiera sido desde siempre supongo que

cambiaria de alguna manera”.

Pregunta 58. El saber que eres celiaco... Ver tabla 38.

El saber que eres celiaco n=100
Me tiene muy preocupado 8 (8,0%)
No me preocupa mucho 47 (47,0%)
Me da igual 26 (26,0%)
No quiero pensar sobre ello 17 (17,0%)
NS/NC 2 (2,0%)

Tabla 38. Preocupacion por ser celiaco.
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Pregunta 59. Si tienes algtin problema con la dieta, lo comentas con... Ver tabla

39.

Comentas problemas con
Padres
Hermanos
Amigos
Psicélogo
Médico
Otros

NS/NC

n=100

93 (93,0%)

1 (1,0%)

3 (3,0%)

0 (0%)

0 (0%)

0 (0%)

3 (3,0%)

Tabla 39. Apoyo ante los problemas con la dieta.

Pregunta 60. Si te saltas la dieta lo comentas con tus padres. 42 (50,6%) lo

comentan siempre, 21 (25,3%) lo comentan a veces y 20 (24,1%) no lo comentan

nunca porque es asunto suyo. 17 no contestan la pregunta.

138



M. A. Cabanero

Resultados

Pregunta 61 a 72. Seinala los alimentos y sustancias que puedes y no puedes

tomar. Ver tabla 40.

Alimento

Trigo (n=100)

Maiz (n=100)

(n=100)

criada con trigo
(n=100)

Cerveza (n=100)
Baileys (n=100)

Whisky (n=100)

(n=100)

(n=100)

Pan tostado (n=100)

Huevos de gallina
criada con pienso

Huevos de gallina

Pan de centeno (n=100)

Croissant (n=100)

Yoghourt natural

Yoghourt con trozos

si

0 (0%)

1 (1,0%)

99 (99,0%)

86 (86,0%)

52 (52,0%)

2 (2,0%)

0 (0%)

0 (0%)

8 (8,0%)

6 (6,0%)

99 (99,0%)

19 (19,0%)

no

100 (100,0%)

98 (98,0%)

1 (1,0%)

2 (2,0%)

28 (28,0%)

89 (89,0%)

99 (99,0%)

100 (100,0%)

58 (58,0%)

79 (79,0%)

0 (0%)

67 (67,0%)

no lo sé

0 (0%)

1 (1,0%)

0 (0%)

12 (12,0%)

20 (20,0%)

9 (9,0%)

1 (1,0%)

0 (0%)

34 (34,0%)

15 (15,0%)

1 (1,0%)

14 (14,0%)

Tabla 40. Informacion practica sobre la dieta.
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Pregunta 73. El hecho de ser celiaco crees que... Ver tabla 41.

Afecta tu calidad de vida n=100
Profundamente 10 (10%)
Ligeramente 43 (43%)
No afecta 47 (47%)

Tabla 41. Afectacion de la calidad de vida.

Pregunta 74. Comentarios:

“Si eres celiaco, lo mejor es afrontarlo y no avergonzarse para nada, porque eres
una persona normal y corriente, y no es nada malo”.

“Muchos companeros no me invitan a su fiesta de cumpleafios por miedo a
darme algo que me haga dano”.

“La tengo desde muy pequena y estoy acostumbrada, y la llevo muy bien. Y lo
tengo todo controlado, y bien informada. Para mi esta mas que superado”.

“Ser celiaca no me afecta ni me preocupa”.

“Yo creo que nuestra calidad de vida depende de céomo tengamos aceptada la
enfermedad. Si somos conscientes e intentamos llevarla lo mejor posible y controlada,
se convierte en rutina y aprendes los inconvenientes; no podemos tomar la mayor
parte de bebidas alcohélicas o comer fuera con facilidad, en un Pans & Company por
ejemplo, pero yo lo arreglo con alternativas porque mis companeras lo saben y
respetan. Aunque yo, tengo un problema afnadido, soy diabética y celiaca, por lo que
ademas de la dieta tengo que controlar cantidades. Para mi, la celiaquia, hoy por hoy

es mas complicada y me supone mas problemas y preocupaciones que la diabetes.
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Con la diabetes podria comer de todo, en cantidades justas y regulando las dosis de
insulina; en cambio, si fuera solo celiaca, no podria comer de todo, aunque quiza seria
mas facil salir a comer fuera, ya que no necesitaria comer la cantidad de hidratos de
carbono. Al tener las dos enfermedades se complica mucho. Sin duda la celiaquia es
complicada, pero como he dicho antes, creo que si lo aceptas, lo entiendes y te
adaptas se pueden buscar alternativas y reducir sus problemas”.

“Me gustaria comer comida normal. Que la gente esté mas informada de la
enfermedad celiaca”.

“Tengo esta enfermedad desde que tenia 1 afio y no afecta para nada a mi vida,
ya que se lo que puedo y lo que no puedo comer y lo que no, pues lo consulto. En
estos 17 anos que la llevo haciendo nunca me he saltado la dieta ya que me
remorderia la conciencia si lo hiciera”.

“Soy desgraciado... la sociedad ignora la celiaquia. No se puede ir a ningun sitio,
porque todo el mundo desconoce la enfermedad. Deberia de darse mas informacion en
los medios de comunicaciéon. ¢Todo el mundo conoce la diabetes, no? Pues también
podrian conocer cuatro cosas sobre la celiaquia”.

“Me gustaria que en los "ingredientes" de los productos (todos) se indicara si
contiene o no gluten, igual que en el libro de la Asociacion”.

“La verdad es que te gustaria que la gente en general estuviera mas informada
sobre esta enfermedad, ya que cuando lo tengo que explicar a alguien, se queda un
poco parado y me da la sensacion de que sienten "pena" por mi y bien mirado tampoco
es una enfermedad tan grave como lo son otras para que piensen eso. También me
gustaria mucho que un dia u otro hubiera remedio a esta enfermedad”.

“Creo que cuando salimos fuera, nos da verglienza preguntar por miedo a no
poder comer nada y tener que ir a otro sitio. Generalmente intento comer aquello que
no contenga gluten pero casi siempre acabo con bistec y ensalada porque no hay mas

variedad”.
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“Creo que la gente esta muy poco informada sobre esta enfermedad, en vez de
preocuparse tanto por la dieta y enviar tantas cartas deberian informar, sobretodo, a
ciertos restaurantes como Mc Donalds, Viena... y este tipo de lugares de comida
rapida. Puesto que en muchas ocasiones me he encontrado con que no se creen que
no pueda comer pan. Pero por otra parte, me gustaria agradecer a gente como
vosotros que os preocupais por la calidad de vida que tenemos los adolescentes que
sufrimos esta enfermedad o alergia. Personalmente, yo no tengo problemas porque me
lo tomé muy bien, pero debe quedar reflejado que, sinceramente, y sobretodo a esta
edad, es bastante dificil seguir la dieta. Sin embargo, uno aprende a vivir con ello y
saber que no hay ninguna diferencia entre ti y las demas personas. Lo mas
importante es tener a tu familia y a tus amigos y aceptarte tal y como eres”.

“Ser celiaco es un rollo y la comida también”.

“Me gustaria que hubiera una vacuna que protegiera el intestino y pudiera
comer de todo”.

“Los alimentos son muy caros. Las personas no estan muy bien enteradas de lo
que es la enfermedad. Hay alimentos que no ponen claramente si llevan gluten o no”.

“Los productos son muy caros. Todos los productos tendrian que llevar la
insignia”.

“Lo tinico que me molesta es que me quiero comer algo que me gusta y no
puedo”.

“Se tendria que saber algo mas sobre la enfermedad y hacer que todo el mundo
supiera qué es. Informar a la gente”.

“No me tomo la celiaquia como una enfermedad sino como algo normal para mi”.

“Falta mucha informacion sobre el tema”.

“Los fabricantes tendrian que poner mas etiquetas sin gluten y que fueran

fiables, para no tener que estar mirando el libro de la Asociacién”.
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“Los alimentos no estan a un precio razonable. Pocos establecimientos venden
estos alimentos. Pocas ayudas econémicas”.

“Solo nos afecta el precio de los productos sin gluten”.

“Es un rollo porque los restaurantes, bares y demas no estan preparados para
atendernos”.

“Lo peor de la enfermedad es la limitacién que supone a la hora de comer fuera
de casa”.

“El problema siempre esta a la hora de salir. En pizzerias, bares, etc”.

“Al principio me fastidi6 mucho, sobretodo cuando iba a comer a restaurantes o
tenia cenas o comidas en las que el menu llevaba alimentos con gluten. Pero ya me he
acostumbrado y, mirando desde la parte positiva, no tomo tantos alimentos que
engorden al irme a comer fuera. En casa nunca tengo problemas ya que mi hermana
también es celiaca”.

“Creo que la gente en general no sabe nada de la enfermedad y, asi como la
diabetes les suena un poco, de la celiaquia no saben nada”.

“Que la comida vale muy cara y pienso que no toda la gente que sea celiaca se
puede permitir el lujo de comprarla”.

“Los productos deberian entrar por la seguridad social”.

“Supongo que como adolescente hay veces que desearia no tener esta
enfermedad, porque tendria mas libertad, no seria tanta molestia para los que me
rodean ni para mi, pero desde pequena he aceptado que conviviré con la enfermedad
toda la vida, aunque a veces no me gusta la reacciéon que tiene al saber tu enfermedad
(¢th también lo tienes?). No soporto esa pregunta”.

“aSe sabe si se puede curar?”.

“Costumbre de comer en casa pero hay soluciéon: nos hemos acostumbrado
todos”.

“INO!”.
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“Me ha parecido bastante bien e interesante la encuesta. Soy feliz, no altera para
nada la enfermedad celiaca en mi vida”.

“Creo que el hecho de ser celiaco no te tiene que preocupar, porque hay un
montén de personas igual que td. A mi no me lo diagnosticaron por los sintomas
diarrea, vomitos, barriga inflada... Lo que me pasaba es que no crecia y por eso me
tardaron en encontrar lo de la dieta porque yo no lo veo como una enfermedad aunque
si lo sea. Estoy contenta de que se haya desarrollado tanto y haya tantos restaurantes
en los que puedes llevar el pan y te hacen el bocata o la hamburguesa”.

“Me gustaria que mas adelante se solucionara”.

“Espero que en algun futuro haya alguna cura para esto”.

“Me preocupa mas la diabetes”.

“Ser celiaco, personalmente, no es un problema. Se hace un problema en el
momento en que marchas de casa. Entonces si que comienzas a sentirte "diferente" al

"nn

resto: "¢cMe puede decir si esto lleva gluten?...soy celiaca...""¢Que es celiaca?
Tranquila, no lleva sal." Esto es muy grave. {En una sociedad como la nuestra! Tal vez
si entre todos hiciéramos campafias, nos diéramos a conocer... creo que a la larga
podremos ir a todos los lugares como Dios manda, sin problemas. Pero actualmente,
somos extranos si nos alejamos de nuestro entorno. Y hablas de diabetes y todos
saben de que se trata la enfermedad; sales con que eres celiaco y comienzan las
preguntas”.

“Pediria, por favor, y sobretodo para aquellas familias que tienen problemas
economicos, que no es mi caso, que los precios de los productos se reduzcan”.

“Que en los restaurantes hubiera pasta sin trigo”.

“Hoy en dia, si no fuera porque los productos sin gluten son muy caros, ser
celiaco no es un problema”.

“La dieta es un poco pesada pero a la larga yo me sentiré mucho mejor”.

“Desde que hago la dieta me siento mejor que cuando no la hacia”.

144



M. A. Cabanero Resultados

“Me tiene preocupada porque no puedo salir a los sitios como el resto de la
gente, me tengo que llevar un bocadillo y a veces me da verglienza, por eso a veces
prefiero no ir”.

“Me da rabia no poder comer gluten”.

“A veces me siento mal por ser celiaca. Me da mucha verglienza ir a comer fuera
y pedir comida sin gluten en lugar de una pizza como mis amigos. Cambiaria muchas
cosas en lugar de ser celiaca. Pero a veces pienso que soy afortunada por sélo ser
celiaca. Mi mayor alegria seria que encontraran una cura, pero se que esto no va a
pasar y si pasara queda mucho. Creo que la celiaquia deberia ser mas conocida, pero,
contrariamente a lo que mucha gente cree, somos muchas personas afectadas por

esta intolerancia”.

6.2 RESULTADOS ANALITICOS

Para aceptar o rechazar una parte de las hipétesis secundarias, hemos
estudiado la relaciéon entre los conceptos implicados en ellas. Para ello, hemos
escogido las preguntas del cuestionario que evalian estos conceptos y hemos
analizado la relacién entre las respuestas emitidas a estas preguntas. Los resultados

obtenidos se desarrollan a continuacion.

El cumplimiento de la dieta esta asociado a una mejor calidad de vida. Hemos

comparado las respuestas emitidas a la pregunta 39 (cumplimiento de la dieta) entre

los grupos definidos por las respuestas de la pregunta 73 (calidad de vida). La
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diferencia encontrada en la distribucion de las respuestas, evaluada mediante la

prueba %2, no es estadisticamente significativa (p=0,31) (ver tabla 42).

Cumplimiento
(pregunta 39)

Si se salta la
dieta

No se salta la
dieta

Afecta Afecta
profundamente | ligeramente
(n=10) (n=43)
2 (20,0%) 12 (27,9%)
8 (80,0%) 31 (72,1%)

No afecta
calidad de
vida
(n=47)

7 (14,9%)

40 (85,1%)

P (X?)

0,3168

Tabla 42. Cumplimiento y calidad de vida.

A mayor nivel de informacién sobre la celiaquia, mejor cumplimiento de la dieta

y menor afectacién de la calidad de vida. Hemos comparado la relacién entre las

repuestas a la pregunta 49 (nivel de informacion) y la 39 (cumplimiento de la dieta) asi

como entre la pregunta 49 (nivel de informacion) y la 73 (calidad de vida). Las

diferencias encontradas en la distribucién de las respuestas a la pregunta 49 (nivel de

informacion), evaluadas mediante la prueba de %2,

no son estadisticamente

significativas entre el grupo que se salta la dieta y el que no se la salta segin la

pregunta 39 (p=0,33) (ver tabla 43), y tampoco son estadisticamente significativas

entre los diferentes grupos de afectacién de calidad de vida definidos por la pregunta

73 (p=0,12) (ver tabla 44).
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Nivel informacion Se salta la No se la salta )
(pregunta 49) dieta (n=21) (n=79) P (X?)
Aprender a cocinar sin 0 (0,0%) 4 (5,1%)
gluten
Hacer 19 que me dicen 5 (23,8%) 9 (11,4%)
mis padres
Solo como ghmentos 2 (9,5%) 5 (6,3%) 0.3315
especiales
Cuando sea mayor me 1 (4,8%) 1 (1,3%)
preocuparé
Intento seguir la dieta 13 (61,9%) 60 (75,9%)
en todo momento
Tabla 43. Informaciéon y cumplimiento.
Nivel Afecta Afecta No.afecta
- no q calidad de
informacion profundamente | ligeramente - (X2
(pregunta 49) (n=10) (n=43) L) P
preg (n=47)
Aprender a
cocinar sin 1 (10,0%) 1 (2,3%) 2 (4,3%)
gluten
Hacer lo que me 0 (0,0%) 10 (23,3%) | 4 (8,5%)
dicen mis padres
S6lo como
alimentos 1 (10,0%) 4 (9,3%) 2 (4,3%) 0,1248
especiales
Cuando sea
mayor me 1 (10,0%) 1 (2,3%) 0 (0,0%)
preocupare
Intento seguir la
dieta en todo 7 (70,0%) 27 (62,8%) | 39 (83,0%)
momento

Tabla 44. Informacion y calidad de vida.

Una mejor relacion con la familia implica un mejor cumplimiento de la dieta y
menor afectacion de la calidad de vida. Hemos comparado la relacion existente entre
las respuestas a la pregunta 51 (relacion con la familia) y la pregunta 39
(cumplimiento de la dieta) asi como entre la pregunta 51 (relacion con la familia) y la

pregunta 73 (calidad de vida). Las diferencias halladas en la distribucion de las

respuestas a la pregunta 51 (relaciéon con la familia) segiin los grupos definidos por las
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preguntas 39 (cumplimiento de la dieta) y 73 (calidad de vida), evaluadas mediante la

prueba de Y2, no son estadisticamente significativas (p=0,58 y p=0,17

respectivamente) (ver tablas 45 y 46).

Relacion con la Se salta la No se la salta )
familia (pregunta 51) | dieta (n=21) (n=79) P (X?)
No habla con sus
padres sobre la 3 (14,3%) 8 (10,1%)
enfermedad
Habla pocas veces 11 (52,4%) 35 (44,3%) 0,5845
Habla con frecuencia 7 (33,3%) 36 (45,6%)

Tabla 45. Relacion familiar y cumplimiento.

Relacion con la Afecta Afecta No.afecta
0 . calidad de
familia profundamente | ligeramente . P (X?)
(pregunta 51) (n=10) (n=43) V]
(n=47)
No habla con sus
padres sobre la 3 (30,0%) 4 (9,3%) 4 (8,5%)
enfermedad
Habla pocas 5 (50,0%) 22 (51,2%) | 19 (40,4%) | 0,1764
veces
fHabla con 2 (20,0%) 17 (39,5%) | 24 (51,1%)
recuencia

Tabla 46. Relacion familiar y calidad de vida.

Un buen nivel econémico familiar implica un mejor cumplimiento de la dieta y
menos afectaciéon de la calidad de vida. Hemos comparado las respuestas emitidas a
las preguntas 9 y 10 sobre la profesion del padre y de la madre (nivel econémico
familiar) segtin los grupos definidos por la pregunta 39 (cumplimiento de la dieta) y 73
(calidad de vida). Las diferencias halladas en la distribucién de las respuestas a la

pregunta 9 y 10 (nivel econémico familiar) entre los grupos de la pregunta 39 y 73,
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evaluadas mediante la prueba de )2, no son estadisticamente significativas (p=0,08,

p=0,38, p=0,28, p=0,73 respectivamente) (ver tabla 47, 48, 49 y 50).

Profesion padre Se salta la No se la salta )
(pregunta 9) dieta (n=21) (n=79) P (X?)
Funcionario 3 (14,3%) 8 (10,3%)

Profesion liberal 9 (42,9%) 13 (16,7%)

Empresario o 4 (19,0%) 14 (17,9%)
propietario
Administrativo 1 (4,8%) 13 (16,7%)
Trabajos dqmestlcos en 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0,0894
el propio hogar
Industrial 1 (4,8%) 16 (20,5%)
Parado 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Jubilado 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Otro 3 (14,3%) 14 (17,9%)

Tabla 47. Profesion del padre y cumplimiento.

149



M. A. Cabanero Resultados
Profesion madre Se salta la No se la salta )
(pregunta 10) dieta (n=21) (n=79) P (X?)
Funcionario S (23,8%) 16 (20,5%)
Profesion liberal 4 (19,0%) 6 (7,7%)
Empresario o 2 (9,5%) 7 (9,0%)
propietario
Administrativo 1 (4,8%) 14 (17,9%)
Trabajos dqmestlcos en 5 (23,8%) 13 (16,7%) 0,3806
el propio hogar
Industrial 1 (4,8%) 6 (7,7%)
Parado 2 (9,5%) 3 (3,8%)
Jubilado 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Otro 1 (4,8%) 13 (16,7%)

Tabla 48. Profesion de la madre y cumplimiento.
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No afecta
Profesion padre Afecta . Afecta calidad de
profundamente | ligeramente ; P (X3
(pregunta 9) (n=10) (n=43) vida
(n=47)
Funcionario 1(11,1%) 4 (9,3%) 6 (12,8%)
Profesion liberal 2 (22,2%) 10 (23,3%) | 10 (21,3%)
Empresario o 0 (0,0%) 8 (18,6%) | 10 (21,3%)
propietario
Administrativo 2 (22,2%) 6 (14,0%) 6 (12,8%)
Trabajos
domeésticos en el 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0,2815
propio hogar
Industrial 4 (44,4%) 4 (9,3%) 9 (19,1%)
Parado 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Jubilado 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Otro 0 (0,0%) 11 (25,6%) 6 (12,8%)

Tabla 49. Profesion del padre y calidad de vida.
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No afecta
Profesion madre Afecta q Afecta calidad de
profundamente | ligeramente ; P (X3
(pregunta 10) (n=10) (n=43) vida
(n=47)
Funcionario 3 (30,0%) 11 (26,2%) 7 (14,9%)
Profesién liberal | 1 (10,0%) 4 (9,5%) 5 (10,6%)
Empresario o 2 (20,0%) 3 (7,1%) 4 (8,5%)
propietario
Administrativo 0 (0,0%) 5 (11,9%) 10 (21,3%)
Trabajos
domeésticos en el | 2 (20,0%) 8 (19,0%) 8 (17,0%) | 0,7368
propio hogar
Industrial 1 (10,0%) 2 (4,8%) 4 (8,5%)
Parado 0 (0,0%) 1(2,4%) 4 (8,5%)
Jubilado 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Otro 1 (10,0%) 8 (19,0%) 5 (10,6%)

Tabla 50. Profesion de la madre y calidad de vida.

Un buen nivel de estudios familiar implica un mejor cumplimiento de la dieta y
menos afectaciéon de la calidad de vida. Hemos comparado las respuestas emitidas a la
pregunta 7 y 8 sobre los estudios terminados del padre y de la madre (nivel de
estudios familiar) entre los grupos definidos por la pregunta 39 (cumplimiento de la

dieta) y la 73 (calidad de vida). La diferencia obtenida en la distribucion de las

respuestas, evaluadas mediante la prueba de %2, no es estadisticamente significativa

(p=0,94, p=0,37, p=0,08 y p=0,28 respectivamente) (ver tabla 51, 52, 53 y 54).
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Estudios del padre Se salta la No se la salta )
(pregunta 7) dieta (n=21) (n=79) P (X?)
Sin estudios 0 (0,0%) 1(1,3%)
Primarios 3 (15%) 15 (19,5%)
Secundarios 3 (15%) 14 (18,2%) 0,9439
F.P. o especializacién S (25%) 18 (23,4%)
Superiores 9 (45%) 29 (37,7%)
Tabla 51. Estudios del padre y cumplimiento.
Estudios de la madre Se salta la No se la salta )
(pregunta 8) dieta (n=21) (n=79) P (X?)
Sin estudios 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Primarios S (25,0%) 14 (18,2%)
Secundarios 2 (10,0%) 19 (24,7%) 0,3798
F.P. o especializacién 4 (20,0%) 20 (26,0%)
Superiores 9 (45,0%) 24 (31,2%)

Tabla 52. Estudios de la madre y cumplimiento.

153



M. A. Cabanero Resultados

Estudios del Afecta Afecta No.afecta
. calidad de
padre (pregunta | profundamente | ligeramente . P (X3
7) (n=10) (n=43) s
(n=47)
Sin estudios 1(11,1%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Primarios 2 (22,2%) 5 (11,9%) 11 (23,9%)
Secundarios 2 (22,2%) 6 (14,3%) 9 (19,6%) 0,0864
FP.o 1(11,1%) 12 (28,6%) | 10 (21,7%)
especializacion
Superiores 3 (33,3%) 19 (45,2%) | 16 (34,8%)

Tabla 53. Estudios del padre y calidad de vida.

Estudios de la Afecta Afecta No.afecta
q calidad de
madre (pregunta | profundamente | ligeramente . P (X3
8) (n=10) (n=43) ee
(n=47)
Sin estudios 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Primarios 3 (33,3%) 5 (11,9%) 11 (23,9%)
Secundarios 1(11,1%) 11 (26,2%) 9 (19,6%) 0,2818
F.'P'. ° 0 (0,0%) 12 (28,6%) | 12 (26,1%)
especializacion
Superiores 5 (55,6%) 14 (33,3%) | 14 (30,4%)

Tabla 54. Estudios de la madre y calidad de vida.

Si hay mas individuos afectos en el entorno familiar, el cumplimiento de la dieta
y la calidad de vida son mejores. Hemos comparado las respuestas a la pregunta 31
(existencia de familiares afectos) entre los grupos definidos por las preguntas 39

(cumplimiento de la dieta) y 73 (calidad de vida). Las diferencias en la distribucion de
las respuestas, evaluadas mediante la prueba de %2, no son estadisticamente

significativas (p=0,11 y p=0,30 respectivamente) (ver tabla 55 y 56).
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Familiares afectos Se salta la No se la salta )
(pregunta 31) dieta (n=21) (n=79) P (X?)
Si 10 (47,6%) 23 (29,5%)
0,1177
No 11 (52,4%) 55 (70,5%)
Tabla 55. Familiares afectos y cumplimiento.
Familiares Afecta Afecta No.afecta
. calidad de
afectos profundamente | ligeramente . (X2)
(pregunta 31) (n=10) (n=43) VL] plX
preg (n=47)
Si 5 (50,0%) 11 (26,2%) | 17 (36,2%)
0,3035
No 5 (50,0%) 31 (73,8%) | 30 (63,8%)

Tabla 56. Familiares afectos y calidad de vida.

Si hay mas individuos afectos en el entorno de amigos, el cumplimiento de la
dieta y la calidad de vida son mejores. Hemos comparado las respuestas emitidas en
la pregunta 33 (existencia de amigos afectos) entre los grupos definidos por las
respuestas a las preguntas 39 (cumplimiento de la dieta) y 73 (calidad de vida). Las

diferencias obtenidas en la distribucion de las respuestas, evaluadas mediante la

prueba de Y2, no son estadisticamente significativas (p=0,69 y p=0,95

respectivamente) (ver tabla 57 y 58).

Amigos afectos Se salta la No se la salta )
(pregunta 33) dieta (n=21) (n=79) P (X?)
Si 3 (14,3%) 14 (17,9%)
0,6928
No 18 (85,7%) 64 (82,1%)

Tabla 57. Amigos afectos y cumplimiento.
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No afecta
Amigos afectos Afecta . Afecta calidad de
profundamente | ligeramente . P (X3
(pregunta 33) (n=10) (n=43) vida
(n=47)
Si 2 (20,0%) 7 (16,3%) 8 (17,4%)
0,9599
No 8 (80,0%) 36 (83,7%) | 38 (82,6%)

Tabla 58. Amigos afectos y calidad de vida.

Las formas clinicas sintomaticas en el momento del diagnéstico, conllevan un

mejor cumplimiento de la dieta y menor afectacion de la calidad de vida. Hemos

comparado las respuestas registradas a la pregunta 29 (sintomatologia en el momento

del diagnostico) entre los grupos definidos por la pregunta 39 (cumplimiento de la

dieta) y la 73 (calidad de vida). Las diferencias encontradas en las distribuciones de

las respuestas a la pregunta 29 (sintomatologia), evaluadas mediante la prueba de )2,

segun los grupos definidos por la pregunta 39 (cumplimiento) son estadisticamente

significativas (p=0,04) (ver tabla 59) pero no asi (p=0,31) entre los grupos definidos por

la pregunta 73 (calidad de vida) (ver tabla 60).

Sintomas (pregunta
29)

Si
No

No lo sé

Se salta la
dieta (n=21)

15 (71,4%)
2 (9,5%)

4 (19,0%)

No se la salta
(n=79)

60 (77,9%)

14 (18,2%)

3 (3,9%)

P (X3

0,0462

Tabla 59. Sintomas y cumplimiento.
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No afecta
. Afecta Afecta .
( f;nszzazg) profundamente | ligeramente cal;(::\l: de P (X3
preg (n=10) (n=43) i
(n=47)
Si 8 (80%)) 31 (73,8%) | 36 (78,3%)
No 0 (0,0%) 8 (19,0%) 8 (17,4%) 0,3143
No lo sé 2 (20,0%) 3 (7,1%) 2 (4,3%)

Tabla 60. Sintomas y calidad de vida.

La manera mediante la que se realiza el diagnéstico influye en el cumplimiento

biopsias intestinales (ver tabla 61 y 62).

de la dieta y en la calidad de vida. Hemos comparado las respuestas emitidas a la
pregunta 30 (forma de diagnéstico) en funcion de los grupos establecidos por la
pregunta 39 (cumplimiento de la dieta) y 73 (calidad de vida). Las diferencias en la

distribucion de las respuestas entre estos grupos, evaluadas mediante la prueba de

2, no son estadisticamente significativas (p=0,059 y p=0,81 respectivamente) pero se

observa una tendencia a no saltarse la dieta en el grupo diagnosticado mediante

Forma de diagnéstico
(pregunta 30)

Biopsias intestinales

Soélo analisis de sangre

No lo sé

Se salta la No se la salta
dieta (n=21) (n=79)
15 (71,4%) 70 (88,6%)
S (23,8%) S (6,3%)
1 (4,8%) 4 (5,1%)

P (X?)

0,0594

Tabla 61. Forma de diagnéstico y cumplimiento.
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Forma de Afecta Afecta No.afecta
o ane q calidad de
diagnostico profundamente | ligeramente id P (X3
(pregunta 30) (n=10) (n=43) vica
(n=47)
_ Biopsias 8 (80,0%) 37 (86,0%) | 40 (85,1%)
intestinales
Solo analisis de 1 (10,0%) 5(11,6%) | 4(8,5%) | 08181
sangre
No lo sé 1 (10,0%) 1 (2,3%) 3 (6,4%)

Tabla 62. Forma de diagnéstico y calidad de vida.

La edad en el momento del diagnostico no influye en el cumplimiento de la dieta
ni en la calidad de vida. Hemos comparado las distribuciones de la edad en el
momento del diagnéstico referida en la pregunta 28 entre los grupos establecidos en la
pregunta 39 (cumplimiento de la dieta) mediante la prueba de la t de student, y la 73
(calidad de vida) mediante el analisis de la varianza. La diferencia hallada en la
distribucion de las respuestas no es estadisticamente significativa (p=0,71 y p=0,27

respectivamente) (ver tabla 63 y 64).

diagnc‘};:siail:oe(l; ::gun ta d§e salt:«: la No se_la salta p (t de
28) ieta (n=20) (n=75) student)
Media 0,26 5,81
Desviacion estandar 5,42 4,58
Mediana 3,00 4,00 0,7122
P25 1,50 2,00
P75 11,50 10,00

Tabla 63. Edad en el diagndstico y cumplimiento.

158



. Cabanero Resultados
Edad en el Afecta Afecta No. i
. A . calidad de P
diagnéstico profundamente | ligeramente -
(pregunta 28) (n=10) (n=43) e (ANOVA)
(n=47)
Media 6,88 6,60 5,08
Desviacion 6,17 4,61 4,47
estandar
Mediana 3,00 6,00 3,00 0,2700
P25 2,00 2,00 1,50
P75 14,00 11,00 8,00

Tabla 64. Edad en el diagndstico y calidad de vida.

El tiempo transcurrido desde el diagnéstico no influye en el cumplimiento de la

respectivamente) (ver tabla 65 y 66).

dieta ni en la calidad de vida. Hemos hallado el tiempo trascurrido desde el
diagnostico averiguando la diferencia entre la edad actual y la edad en el momento del
diagnostico y hemos comparado la distribucion de este resultado entre los grupos
definidos por la pregunta 39 (cumplimiento de la dieta) mediante la prueba de la t de
student y la 73 (calidad de vida) mediante el analisis de la varianza. Las diferencias

halladas en la distribuciones no son estadisticamente significativas (p=0,84 y p=0,19

Tiempo trascurrido
desde el diagnodstico

Media
Desviacion estandar
Mediana
P25

P75

Se salta la
dieta (n=20)

9,29
4,81
11,25
4,50

12,50

No se la salta
(n=75)

9,05

4,72

10,50

5,00

13,00

p (t de
student)

0,8409

Tabla 65. Tiempo desde el diagnéstico y cumplimiento.
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T1emp<3 Afecta Afecta No. i
transcurrido . calidad de
profundamente | ligeramente . p (ANOVA)
desde el (n=10) (n=40) vida
diagnoéstico (n=45)
Media 9,03 8,13 9,99
Desviacion 5,03 4,32 4,69
estandar
Mediana 11,75 8,00 11,50 0,1927
P25 3,00 4,50 7,00
P75 13,00 11,88 13,50

Tabla 66. Tiempo desde el diagndstico y calidad de vida.

Hay diferencias en la afectacion de la calidad de vida y el cumplimiento de la
dieta segiin el sexo. Hemos comparado las respuestas emitidas a la pregunta 1 (sexo)

entre los grupos definidos por las preguntas 39 (cumplimiento de la dieta) y 73

(calidad de vida) mediante la prueba de ¥?2. Las diferencias encontradas entre la

distribucion de las respuestas no son estadisticamente significativas (p=0,62 y p=0,23

respectivamente) (ver tabla 67 y 68).

Sexo (pregunta 1) Se salta la No se la salta )
e dieta (n=21) (n=79) P (X?)
Hombre 7 (33,3%) 22 (27,8%)
0,6225
Mujer 14 (66,7%) 57 (72,2%)

Tabla 67. Sexo y cumplimiento.
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No afecta

Sexo (pregunta (EE . Afecta calidad de
1) profundamente | ligeramente vida P (X3

(n=10) (n=43) (n=47)

Hombre 5 (50,0%) 13 (30,2%) | 11 (23,4%)
0,2359

Mujer 5 (50,0%) 30 (69,8%) | 36 (76,6%)

Tabla 68. Sexo y calidad de vida.

Hay diferencia en la calidad de vida y el cumplimiento de la dieta segin la edad.

Hemos comparado las respuestas senaladas a la pregunta 4 (edad) entre los grupos
definidos por la pregunta 39 (cumplimiento de la dieta) mediante la prueba de la U de
Mann-Whitney y la 73 (calidad de vida) mediante la prueba de Kruskal-Wallis. La
diferencia en la distribucién de las respuestas entre estos grupos no son

estadisticamente significativas (p=0,17 y p=0,13 respectivamente) (ver tabla 69 y 70).

Edad (afos) (pregunta

4)

13

14

15

16

17

18

Se salta la
dieta (n=21)

5 (23,8%)
3 (143%)
2 (9,5%)
2 (9,5%)
6 (28,6%)

3 (14,3%)

No se la salta
(n=79)

22 (27,8%)

17 (21,5%)

17 (21,5%)

8 (10,1%)

6 (7,6%)

9 (11,4%)

p (U de Mann-
Whitney)

0,1784

Tabla 69. Edad y cumplimiento.
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No afecta
Edad (afios) fAfgcta 1 GHEE calidad de II’VI(U oz
(pregunta 4) pro un_ i\mente 1gera:mente vida h.:mn-
(n=10) (n=43) (n=47) Whitney)
13 1 (10,0%) 13 (30,2%) 13 (27,7%)
14 1 (10,0%) 12 (27,9%) 7 (14,9%)
15 3 (30,0%) 6 (14,0%) 10 (21,3%)
0,1305
16 1 (10,0%) 3 (7,0%) 6 (12,8%)
17 1 (10,0%) 5(11,6%) 6 (12,8%)
18 3 (30,0%) 4 (9,3%) 5 (10,6%)

Tabla 70. Edad y calidad de vida.

162



M. A. Cabanero Discusion

7 DISCUSION
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Para llevar a cabo la investigacion, hemos estudiado a los adolescentes celiacos
inscritos en la Asociacion “Celiacs de Catalunya”. La Asociacion, fue fundada en 1976
por un grupo de padres y médicos del Hospital Universitario San Juan de Dios y
declarada de utilidad publica el 23 de Julio de 1982. Realiza multiples labores en
defensa de este colectivo. Sus actuaciones van dirigidas a proteger y mejorar la calidad
de vida de los celiacos y los afectados por dermatitis herpetiforme. Edita la revista
Tribuna Celiaca y otras diversas publicaciones destinadas a centros sanitarios y
escuelas. Periddicamente organiza charlas con profesionales sanitarios, cursos de
cocina sin gluten y de dietética, asi como reuniones de padres con soporte de un
psicologo. Colabora con investigadores del campo médico y analitico relacionado con
la celiaquia (390). Los adolescentes se inscriben, en general, a través de sus padres,
que son remitidos por médicos o amigos. Debemos tomar en consideracion que el
grupo estudiado puede estar inmerso en un entorno, a priori, mas concienciado en
realizar un correcto seguimiento de la enfermedad, comparado con los que no estan

inscritos en la asociacion.

Nuestro objetivo era detectar una afectacion de la calidad de vida en relaciéon con
aspectos especificos de la celiaquia mediante el CAPYDEC, un cuestionario validado
para ello. Hemos utilizado este cuestionario especifico para detectar alteraciones
concretas en esta enfermedad y rango de edad, que de otro modo podrian pasar
desapercibidas, ya que no se pueden valorar mediante cuestionarios generales de
calidad de vida. Los cuestionarios especificos, tienen una mayor sensibilidad al
cambio a lo largo del tiempo, por lo que sobretodo se recomienda aplicarlos en
estudios que pretendan medir el cambio en la calidad de vida tras una intervencion,
como en este caso es el inicio de una dieta que ha de durar toda la vida (262). Los
cuestionarios genéricos, son aplicables ampliamente a diferentes condiciones o

poblaciones pero no estan disefiados para identificar caracteristicas importantes y
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especificas de enfermedades, que son esenciales para medir la evolucién de dicha
enfermedad (275). Se recomienda que los cuestionarios incluyan aquellos factores que
intervengan en el tema a investigar, pero que sean lo suficientemente breves como

para ser aceptados y contestados (263).

Fueron enviadas 363 cartas que contenian el cuestionario y la informacion
especificada. No hemos encontrado un registro del numero total de adolescentes
diagnosticados de celiaquia en Catalunya. Una estimacién, para conocer la magnitud
de las cifras que estamos manejando, podria ser la siguiente. Para una poblacion
catalana total aproximada en el rango de edad entre 13 y 18 afios de unos 387.924
individuos (391) y utilizando una estimacién del diagnostico de celiaquia en 1 de 1851
a 1 de 370 individuos (22, 23), el nimero de diagnosticados en este rango de edad en

Catalunya estaria entre 1048 y 209 individuos.

El 63,3% fueron enviadas a mujeres y el 36,6% a varones. Este predominio del
diagnéstico en individuos de sexo femenino respecto al masculino ha sido observado
en otros trabajos en proporciones similares (4, 7, 10, 13, 17, 26, 87, 212, 246, 381,

392).

Se obtuvieron 102 contestaciones, 100 de ellas validas para el estudio, lo que
representa una participacion del 28%. Kolsteren (21) obtiene una participacién del
63%, con un total de 41% de cuestionarios validos, tras administrarlos directamente
durante visitas de control de los pacientes en la consulta. En estudios realizados en
adultos, O'Leary (10) obtiene una participacion del 100%, con un 78% del total valido,
administrando directamente el cuestionario, Green (13) del 65%, mediante entrevistas
directas, correo y e-mail y Rashid (393) del 65% mediante correo dirigido a celiacos

adultos y nifios. Estos trabajos obtienen una mayor proporcién de participacion que
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puede ser explicada porque incluyen entrevistas directas y la participacién de adultos
y no abarcan la etapa de la adolescencia. Los cuestionarios rellenados por el
entrevistado son la forma mas coste-efectiva de realizar una encuesta y se pueden
utilizar perfectamente en nifios mayores y adolescentes. Aunque la participacién
obtenida suele ser menor que con otras formas de administracién (como las
entrevistas directas o telefonicas, estas ultimas de dudosa validez segin su forma de
realizacién), es posible enviarlos por correo (263, 275), lo cual nos ha permitido

enviarlos a todos los adolescentes censados en la asociacion Celiacs de Catalunya.

Los estudios cursados por los adolescentes en el momento de la encuesta son
los que corresponden para su edad en el 84,7% de los que contestan en 2004,
mientras que el 15,3% sigue un ritmo de progresion no adecuado al establecido. Estas
cifras son similares a las obtenidas en adolescentes catalanes en el curso 2001-2002,
que disminuyen progresivamente con la edad, desde el 90,6% a los 13 afios, al 82,9%
a los 15 anos (394). Se ha planteado (341) que las enfermedades crénicas en los
adolescentes interfieren en su asistencia a clase y repercuten en unos menores logros
académicos pero, con un correcto apoyo familiar y profesional, esta progresiéon puede

ser igual que en el resto de companeros (342, 343).

Trabajan 8 (8,2%) de los adolescentes entrevistados. Si tomamos este dato segiin
la edad, vemos que las cifras son parecidas a las obtenidas en el Informe Juventud en
Espana 2004 (330) a los 15 y 18 anos y menores a los 16 y 17 afios de edad (ver tabla

71).
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Trabajan (%) Trabajan (%)
Edad CAPYDEC 2004- Informe Juventud
2005 Espana 2004 (330)
15 6,6% 5%
16 0% 18,6%
17 16,6% 27,8%
18 41,6% 40,8%

Tabla 71. Comparacion de la ocupacion laboral.

El 100% de los entrevistados vive en el domicilio de sus padres (ver tabla 14),
resultado similar al 97.8% reflejado en el informe Juventud en Espana 2004 (330). En
general, hemos observado que la relacion con padre, madre y hermanos es buena, en
algunos casos “depende de la situacion” y son pocos los que “pasan de la familia” (ver
tabla 17). Actualmente se observa un alargamiento de la fase de estancia de los
jovenes en el hogar familiar, lo cual determina una adaptacién de la dinamica familiar.
Esto es debido a las nuevas caracteristicas de la sociedad y de las condiciones de vida,
que son distintas a aquellas en las que crecieron sus padres. Los periodos de
formacion son mas extensos y por tanto se retrasa el acceso a un empleo estable. Pero
este no es el factor mas importante para abandonar el hogar, sino el inicio de la
convivencia con la pareja, aunque, a su vez, esta decisién también se pospone (330).
En el caso de los adolescentes afectos de enfermedades crénicas, se ha observado que
una buena adaptacién familiar a la situacién, una correcta dinamica familiar y una
buena relaciéon del adolescente con la familia conllevan un mayor bienestar del
adolescente (333, 334, 335). Estas familias se ven obligadas a afrontar varios retos.
Han de aprender a convivir con un adolescente, una persona en pleno proceso de
transformacioén, que por tanto precisa una progresiva adecuacion de la relacién con la

familia que se adapte a estos cambios (317). Deben ser capaces de atender las
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necesidades de un adolescente afecto de una enfermedad croénica, que precisa de
independencia pero también de un apoyo familiar aumentado en funcién de los
requerimientos y limitaciones que suponga la enfermedad (331). Ademas, han de estar
preparados para enfrentarse a situaciones conflictivas, ya no motivadas por el
requerimiento propio de la enfermedad sino por la respuesta de adolescente frente a la

misma como, en el caso de la celiaquia, puede ser el incumplimiento de la dieta.

Los adolescentes entrevistados suelen pasar el tiempo libre con su grupo de
amigos (59,6%) y companeros de trabajo y estudios (28,3%) (ver tabla 18). Este
resultado, concuerda con la opinién de que la mayoria de adolescentes pasan gran
parte del tiempo con sus amigos, tal vez mas que con sus familias (323). Las
estadisticas actuales (330) objetivan que la mayoria de adolescentes, el 92,5%, prefiere
pasar su tiempo libre con los amigos o companeros de trabajo o estudios. La practica
totalidad de adolescentes tiene amigos (sélo un 1% no tiene), en el barrio donde viven
o bien donde estudian o trabajan, con los que se ven casi a diario, opinan que es
importante estar en contacto frecuente con los amigos y, en general, prefieren
mantener los amigos de siempre y entablar nuevas amistades (330). Las relaciones
con los amigos son muy importantes para la individualizacion del adolescente, la
formacion de su identidad y le proporciona el soporte necesario para alejarse de los
padres y adultos (321, 322). La mayoria (79%) de los encuestados practican deporte
(ver tabla 19), resultado comparable al 71,7% reflejado en el informe Juventud en

Espana 2004 (330).

Todos los adolescentes encuestados reconocen que no beben nunca cerveza y
s6lo 2 de ellos beben whisky, por lo que parece que la mayoria sigue las
recomendaciones dietéticas en la medida que estas implican al consumo de alcohol. El

consumo de vino, combinados y otras bebidas alcohélicas, es mas frecuente, pero
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nunca a diario, sobretodo a veces y en pocos casos los fines de semana (ver tabla 20).
El 6,3% de los encuestados consume combinados los fines de semana, frente al 58,4%
que reconoce hacerlo en la Encuesta Estatal sobre Uso de Drogas en Ensefianzas

Secundarias 2004 (354).

El 17,5% de los encuestados fuma (ver tabla 20). Entre estos, el 52,9% fuma a
diario, el 5,9% los fines de semana y el 41.2% a veces. 3 (17,6%) son varones y 17
(82,4%) mujeres. En la Encuesta Estatal sobre Uso de Drogas en Ensenanzas
Secundarias 2004 (354), practicada en adolescentes entre 14 y 18 aios, 37,4% se
declara fumador en el momento de realizar la encuesta. Un analisis mas profundo,
mostraba un 70,9% de fumadores diarios, un 23,6% de consumidores semanales, un
5,4% de fumadores esporadicos y un mayor consumo entre el sexo femenino. En una
encuesta realizada a 7000 escolares catalanes entre 14 y 19 anos, la prevalencia de
fumadores diarios es de 26,2% (347). Estos mismos trabajos, demuestran que el
consumo aumenta con la edad y que la edad media de inicio es de 13,5 afos, lo que
podria justificar que nuestras cifras globales sean menores, al haber englobado
adolescentes de 13 anos. Si excluimos el grupo de encuestados de 13 anos de edad, en
el que no se encuentra ningin fumador, obtenemos que el 23,9% de los encuestados
entre 14 y 18 anos que responden a esta pregunta (n=71) fuma y fuma a diario el
12,7%, por lo que parece que éste habito puede ser menos frecuente que en el resto de

adolescentes.

Ninguno de los encuestados reconoce consumir “pastillas”. El 90,9% no ha
consumido nunca cannabis (ver tabla 20). Segiin la Encuesta Estatal sobre Uso de
Drogas en Ensefanzas Secundarias 2004 (354), el 1,5% de los adolescentes reconoce
haber tomado “pastillas”, el 42,7% declara haber consumido cannabis alguna vez y el

25,1% lo ha hecho durante el mes previo a la encuesta.
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El consumo de las sustancias previamente comentadas, puede ser considerado
como no saludable pero, si se da a una edad impropiamente precoz, lo debemos
considerar ademas como un indicador de aparicion de futuras conductas de riesgo
anadidas y como un marcador de afectacion de la calidad de vida (350, 353). Se ha
observado que los adolescentes con enfermedades cronicas las presentan en igual o
mayor proporcién que el resto (324, 351, 352). Pueden interferir ademas con los
requerimientos propios de la enfermedad (324, 351). Hemos observado que la practica
totalidad de los encuestados no ingieren bebidas alcohélicas no incluidas en su dieta a
consecuencia de su contenido en gluten. El consumo de alcohol, tabaco, cannabis y
“pastillas” reconocido por los adolescentes encuestados, contrasta con el resultado
superior obtenido en las encuestas comentadas que evaltian una poblacion general de
adolescentes. Una posible explicacién es que en la mayoria de adolescentes, el motivo
para iniciarse en estos habitos suele ser integrarse en el grupo de amigos (330), lo
cual no tiene porqué ser diferente en nuestra muestra que, como hemos visto
anteriormente, acostumbra a pasar el tiempo con sus amigos en la misma medida que
los demas. Pero el padecer esta enfermedad, que obliga a ser mas responsable en los
habitos diarios, tal vez supone la observacion de otras medidas orientadas hacia la
salud y contrarresta otros motivos referidos como son: por probar, por tonteria, por
curiosidad o sin un motivo concreto. Factores protectores frente al consumo de drogas
son una buena autoestima (347) y, tal como hemos observado que sucede en los

adolescentes encuestados, una buena relacién con la familia (350).

La mayoria (87%) recuerda la edad del diagnéstico y un 13% no, tal vez porque
tenian corta edad. La edad media de diagnéstico en los encuestados es de 5,91 afos
(DE 4,74) y la mediana de 4 afnos (P25=1,5; P75=10). Segiin lo publicado, en la
infancia, la enfermedad inicia su manifestaciéon a una mediana de edad de 4 afnos (4).

Un 16,3% no tenia sintomas en el momento del diagnoéstico. El conocimiento sobre la

171



M. A. Cabanero Discusion

existencia de las formas atipicas y asintomaticas de la enfermedad celiaca y sobre sus
factores de riesgo, permite el diagnéstico de mas individuos, de forma mas precoz y la
deteccién de la enfermedad en fases con poca o nula expresividad clinica de forma
que, en los tltimos anos, se ha observado un aumento de la proporcién de diagnostico
en esta fase de la enfermedad (4, 77, 392). En gran parte de los encuestados (85%) se
confirmé el diagnéstico mediante la practica de biopsias intestinales (ver tabla 22).
Llama la atencion que en el 10% el diagnostico definitivo se basa s6lo en analisis de
sangre, cuando las recomendaciones oficiales establecen el requerimiento de la biopsia

intestinal (6, 188, 225).

Como era de esperar, hay una proporcién considerable (33,3%) de familiares
afectos, dado el papel demostrado de la predisposiciébn genética en el desarrollo
fisiopatolégico de la enfermedad (6, 45). Los familiares de primer grado de un
individuo celiaco tienen una probabilidad del 10% de padecer la enfermedad (43) por
lo que actualmente se recomienda estudiarlos (6, 34, 43, 217), asi como a los de
segundo grado en caso de dos hermanos afectos (44). Por tanto, los adolescentes
encuestados pueden haber sido el punto de partida para diagnosticar otros casos en
la familia, o bien, pueden haber sido catalogados como celiacos tras la identificacion
previa de un familiar. Destaca que en el 17,2% existe algin celiaco en el entorno de
amigos. Es sabido que la incidencia de la enfermedad es superior a lo establecido
anteriormente y podria llegar a ser hasta del 0,5 a 1% (27, 30, 31, 32, 33, 34), pero
este hecho no parece argumentar por si sélo la existencia de tantos amigos celiacos.
Una posible explicacién, es que se hayan incluido en este entorno de amigos aquellos
que se hayan conocido a través de acontecimientos realizados por la asociacion
Celiacs de Catalunya u otras coincidencias durante el proceso diagnoéstico-terapéutico
y se mantengan por compartir este mismo nexo que, en otras circunstancias, puede

constituir una caracteristica diferencial que los aleje de los demas adolescentes (318).
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La via por la que ha llegado la mayor parte de la informacion sobre la
enfermedad al adolescente, es a través de sus padres en el 65,5% de ellos. La
asociacion de celiacos representa un 26% y el médico un 7% en nuestros resultados
(ver tabla 25). El 93% de los adolescentes, cuando tiene problemas con la dieta, lo
comenta con sus padres (ver tabla 39). Rashid (393), enfoca su estudio desde el punto
de vista del nucleo familiar y objetiva que las familias celiacas consideran las
asociaciones como la mejor fuente de informacién. La adolescencia, es una época de la
vida que viene precedida por la infancia. El nifio es mas dependiente de su familia,
con quién pasa la mayor parte del tiempo libre y a partir de la cual recibe gran parte
de su educacion. Es muy probable ademas, y como hemos visto en nuestros
resultados, que dentro de la familia haya sido diagnosticado algtn otro celiaco. El
diagnostico del adolescente suele haberse efectuado en esta época de la vida, a una
media de 5,91 anos en nuestra serie, por lo que la responsabilidad de seguir un
correcto tratamiento y control de la enfermedad, entender la informacién y dar las
explicaciones y la educacién pertinente al paciente, recaera en los padres, lo que
puede explicar nuestros resultados. Segin este nifio crece y se convierte en
adolescente, adquiere independencia, asi como capacidad y necesidad de buscar su
propia informacién respecto a todos los campos de su vida. La familia, sigue siendo
una importante fuente de apoyo e informacion (333, 337), pero pueden cobrar
importancia otros canales, que hemos analizado. En nuestra sociedad actual, en la
que los medios de televisién, con una media de 14,3 horas semanales de utilizacion
(330), y radio, son una importante fuente de informaciéon, aportan poco a las
necesidades del adolescente celiaco, al igual que las revistas especializadas, los libros

y conferencias.

Cree el 88,8% que la gente en general no sabe qué es la celiaquia, pero valoran

mejor a su entorno cercano ya que opina el 37,0% que sus amigos saben
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perfectamente de qué se trata la enfermedad, aunque el 57% opina que saben soélo lo
que ellos mismos les explican (ver tabla 26). Segun un estudio realizado en Gran

Bretana, la enfermedad es conocida por un 44% de la poblacion general (310).

En cuanto al conocimiento del propio adolescente sobre su enfermedad, el 73%
tiene asumido que no se cura nunca, pero un 24% asegura que no sabe si su
enfermedad se curara. En cambio, el 91% sabe perfectamente que ha de realizar la
dieta durante toda la vida mientras que el 8% reconoce que efectivamente no lo sabe.
El conocimiento acerca de la enfermedad parece por tanto superior al que se podria
deducir del analisis de la pregunta inicial de este apartado. Las cifras obtenidas en
estas dos preguntas, a priori de respuestas bastante paralelas, no se relacionan. Una
posible explicacion al respecto, tal y como se puede observar en alguno de los
comentarios realizados al final del cuestionario, es que hay adolescentes
perfectamente conocedores de la no curacién de su enfermedad pero, por mecanismos
de autodefensa y dejando una puerta abierta al futuro, quieran expresar que no
pueden anticipar si los adelantos cientificos conseguiran un remedio para su
padecimiento. Las preguntas acerca de qué alimentos pueden tomar, de los
enumerados en un listado, pone a prueba el conocimiento concreto y practico del
adolescente encuestado y el resultado es un 85,5% de aciertos (ver tabla 40).
Ljungman (384) objetiva un conocimiento de la enfermedad celiaca y su tratamiento
dietético del 87% al examinar una muestra de 47 adolescentes celiacos suecos de 12 a
17 afnos de edad mediante un cuestionario. Sdepanian (387) obtiene que, en 529
respuestas de adultos celiacos, el 90% creen que la enfermedad es permanente y el

96% creen que la dieta ha de excluir totalmente el gluten.

En la gran mayoria de hogares de los celiacos, el 98% cree que el celiaco ha de

seguir la dieta. En el 70% de los casos, la sigue el adolescente afecto, en el 14% la
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siguen todos por comodidad, en el 16% los que son celiacos y en ningin caso siguen
la dieta todos los de casa para que el adolescente no se sienta mal. La situacion esta
bien asumida en el entorno familiar y, de hecho, como medida adaptativa al entorno,
lo mejor para los celiacos es que en su propia casa sean los Ginicos que sigan la dieta,
ya que fuera de casa nadie la seguira con ellos. El 34% sale a comer fuera de casa con
la familia con frecuencia, el 47% lo hace pocas veces, el 13% no tiene costumbre y un
1% no lo hace nunca desde que le han diagnosticado la enfermedad. Karajeh, en su
estudio (310), observa que los celiacos adultos, salen a comer menos frecuentemente a
establecimientos de comida rapida, pero a restaurantes lo hacen en la misma medida
que antes de ser diagnosticada su enfermedad (a pesar de que sélo el 12% de los
cocineros de Gran Bretana conocen la enfermedad) y Lee (9), en un estudio realizado

en 274 adultos, demuestra que el 86% refieren dificultades para ello.

Un 34,7% de los encuestados se queda a comer en el colegio o lugar de trabajo.
El 22,2% ha sufrido burlas en el colegio o lugar de trabajo cuando han sabido que era
celiaco y un 27% ha tenido algin problema con la dieta cuando ha ido de colonias.
Parece, por tanto, que ser celiaco implica situaciones y comentarios no agradables en
este marco del desarrollo de las relaciones sociales. No es de extranar que se haya
observado (340) que padres y adolescentes afectos de enfermedades cronicas sean
reticentes a comunicarlo en los lugares de estudio cuando, lo mas apropiado, seria
que los responsables del adolescente poseyeran toda la informacion necesaria para no
incurrir en ningtn peligro. En la actualidad, todos los nifos tienen derecho a la
ensefianza, pero no a comer en la escuela, ya que este no es un servicio obligatorio.
En muchas ocasiones, el nifio celiaco no se puede quedar a comer en la escuela como
el resto de sus companeros, porque no tiene acceso a una dieta sin gluten por falta de
informacién y temor del personal implicado (311). Es necesario que los responsables

de la cocina de la escuela sepan lo que se ha de tener en cuenta para manipular
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alimentos y utensilios y los responsables pedagogicos han de conocer y entender al
celiaco para evitar aquellas situaciones que supongan una discriminaciéon pasiva
(303). Un 20% de los entrevistados, prefiere no dar explicaciones a los camareros o
personal de los restaurantes cuando van a comer fuera, tal vez para evitar estas
valoraciones desagradables lo que, a pesar de realizar una correcta eleccién de los
alimentos, puede llevar a la ingesta inadvertida de gluten por contaminacién en su

preparacion o manipulacion.

De forma global, un 93% opina que hace bien la dieta, un 1% regular y un 6%
reconoce que sigue mal la dieta. La principal respuesta del adolescente a llevar a cabo
una dieta, es que la intentan seguir en todo momento el 73%, e incluso un 4% ha
optado por una opciéon mas activa como es haber aprendido a cocinar sin gluten. El
14% opta por una actitud pasiva, que consiste en hacer lo que le dice sus padres, la
impresion del 7% es que sélo come alimentos especiales y un 2% reconoce no
preocuparse en realizar la dieta. Ante la duda de comer algo no conocido y que, por
tanto, podria contener gluten, el 67% opta en primer lugar por leer el etiquetado y un
7% por consultar el libro de la Asociaciéon. Ambas opciones son correctas y
complementarias segun la situacion. Un 24% prefiere, ante la duda, no consumirlo.
Esto, no va a ser perjudicial para ellos desde el punto de vista de la exposicion al
gluten, pero esta opcién menos activa les va a suponer un recorte en sus posibilidades
de disfrute de la alimentacién en su variedad y diferentes circunstancias. Se ha
observado (388) que hay celiacos que realizan una dieta correcta en cuanto a su
contenido en gluten, pero desequilibrada en el resto de su composicién. Los
adolescentes han de ingerir una dieta equilibrada, que les aporte la energia y
nutrientes suficientes para mantener un correcto crecimiento y desarrollo (395). Un
2% de los entrevistados, reconoce que simplemente se lo come, aunque contenga

gluten, lo que acarrea las consecuencias ya expuestas.
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A pesar del alto nivel de conocimiento general acerca de la enfermedad, el 21%
reconoce haberse saltado la dieta a conciencia, cuando salen con sus amigos. No
hemos encontrado ningan otro trabajo que considere esta situacién concreta y, por
tanto, realice una pregunta similar a la nuestra. Otro contraste entre conocimiento de
la enfermedad y creencias y comportamientos lo encontramos al valorar la opinién
sobre las posibles repercusiones. El 48,5% opina que por una vez que se salten la
dieta no pasa nada y, al preguntar sobre las consecuencias del incumplimiento, el
21% piensa que por un poco no pasa nada, el 72% sefniala que acarrea complicaciones
a la larga y un 7% no lo sabe. Kumar (57) analiza la situacién general de la
enfermedad y el cumplimiento de la dieta en 102 adolescentes entre 12 y 20 afios y, al
realizar las entrevistas, algunos adolescentes le refieren que siguen la dieta sin gluten
en casa y en la escuela, donde llevan su propia comida o se la proporciona la propia
escuela, pero no la cumplen cuando salen con sus amigos. A estos adolescentes se les
realiza un seguimiento en su paso a la edad adulta y se observa que son pocos los que
en esta otra fase de la vida dejan de ser cumplidores, por lo que parece que la
adolescencia es una etapa especialmente conflictiva y determinante. Las cifras
obtenidas en nuestro estudio, se podrian comparar con las obtenidas en otros
trabajos, como el de Lazzari (250) y el de Bardella (379), segun los cuales, el 22% y
18% de los adolescentes, respectivamente, reconocen realizar transgresiones
ocasionales (dos o tres veces al mes), mientras que otros trabajos obtienen cifras que
oscilan entre el 11 y 35% (57, 378, 383). De estos mismos trabajos, se desprende que
entre el 45% y el 73%, realizan una dieta estricta, aunque otros estudios (252, 382,
384) muestran cifras que varian entre el 24 y 81% (ver tabla 8). Nosotros obtenemos
en este caso un seguimiento en el 79% de los adolescentes. Nuestra pregunta no
adoptaba un sentido general como en los estudios relacionados, sino que se ha
referido especificamente a la situacién valorada como mas conflictiva, el entorno de

amigos, que es donde se presentan las transgresiones. Los adolescentes afectos de
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enfermedades cronicas estan inmersos en las actividades sociales igual que el resto de
adolescentes (352). La integraciéon en el grupo de amigos es esencial para el
adolescente y el incumplimiento de la dieta puede ser necesario para no ser diferente y
ser aceptado por los demas (347). El adolescente tiene otras prioridades (324) aparte
del seguimiento de una dieta, que se ponen de manifiesto y giran la balanza a su favor
en este tipo de situaciones. Diversos mecanismos de comportamiento afloran en
respuesta a la multitud de cambios y sensaciones contradictorias que tienen lugar en
su interior y que pueden facilitar el incumplimiento, como es el mecanismo de
negacion de la realidad, sobretodo si es frustrante o dolorosa (317), en este caso de su
enfermedad y su tratamiento, lo cual esta favorecido por la ausencia de sintomas y la
no apariciéon inmediata de sintomas tras la ingesta de gluten (366) y la poca
motivacion que supone, en estas circunstancias, el prevenir unas consecuencias a
largo plazo (374, 375, 376). Tiene dificultades para analizar, relacionar y prever las
consecuencias de sus actos; aunque sepa que una conducta es peligrosa, si no ha
pasado nada, cree que siempre sera asi. Ante conflictos tiene dificultades para hablar
y explicarse, muchas veces se cree en posesion de la verdad y actia de forma
impulsiva (317). La transgresion de la dieta puede satisfacer también el interés por la
experimentacion representado en la atracciéon por las cosas prohibidas (350), en este
caso por los alimentos prohibidos, aunque suponga una contraposicion con las
necesidades de su tratamiento (324, 351). Los actos del adolescente no siempre
pueden ser consecuentes con sus ideas y valores y tiene dificultad para adquirir
compromisos (317). Este comportamiento, que para este adolescente supone hacer
algo prohibido, e incluso una conducta de riesgo dado que supone un riesgo para su
salud (350), puede servir asimismo para construir una autoimagen y proyectar una

imagen que sea aceptada dentro del entorno de amigos (317, 324).
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Al salir con los amigos a comer a un lugar de comida rapida o a una fiesta, en el
64% y 75% de estas ocasiones respectivamente, el adolescente come lo que le apetece
que no contenga gluten. Un 16,8% y 5,2% para cada situacién respectivamente,
prefieren otra opcién valida como es pedir una ensalada, pero un poco restrictiva en
sus posibilidades respecto a la anterior. El 5,3% y 5,2% s6lo toma una bebida y el
9,5% y 11,3% prefiere comer antes de ir con sus amigos lo que, visto de otro modo,
significa que el 14,8% y 16,5% no comen nada en estas situaciones. Por tanto, vemos
que una proporcion considerable de adolescentes ve restringidas sus opciones y no
disfruta en las mismas condiciones que sus amigos de situaciones frecuentes en las
que el habito alimentario forma parte de las circunstancias. Un 1,1% y 1,0% reconoce
que se salta la dieta en estas situaciones. En este caso hemos interrogado sobre una
transgresion sistematica de la dieta y contrasta con el 21% obtenido previamente que
reconoce haberse saltado la dieta cuando sale con sus amigos. Se ha sefialado que,
este tipo de trabajos, pueden subestimar el no cumplimiento de la dieta, ya que se
basan en las respuestas del adolescente a un cuestionario y, por tanto, si lo desea

puede simplemente no decir la verdad (57).

Cabe destacar que, en respuesta a las preguntas que valoran las situaciones con
los amigos, varios adolescentes han aportado y coincidido en su enfoque que es el de
llevar ellos mismos la comida sin gluten. Creemos que ha sido una eleccién muy util
incluir en el cuestionario algunos apartados abiertos a los comentarios del
adolescente. El disefio de un cuestionario, se basa en los conocimientos previos de la
enfermedad y una investigacion de campo, para tratar de objetivar los factores
importantes a considerar y acercarse a una realidad especifica. Los comentarios
realizados por los adolescentes aportan aspectos practicos y cotidianos que confirman

algunas de nuestras suposiciones y aportan otros hechos concretos a tener en cuenta.
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La celiaquia ha supuesto un cambio en las costumbres de siempre aparte de la
dieta, para el 11,1% y un cambio en su vida, desde que es celiaco, para el 22%. En
cuanto al cambio en las costumbres aparte de la dieta, sobretodo se refiere la
limitacion para comer fuera de casa. En los comentarios a esta pregunta, se explica
que la dieta es el motivo directo de esta limitacién. Por otro lado, el cambio de vida,
viene dado también con motivo de la dieta. En los comentarios se refiere: nuevamente
la dificultad para comer fuera de casa con los amigos, en restaurantes, en el colegio y
en las colonias; hay que ser muy responsable con la comida, para comer sélo lo que
no tenga gluten; tener que dar explicaciones y ser una persona diferente en el grupo
de amigos. Por tanto, parece que la dieta condiciona en si misma, de forma directa y

de forma indirecta, una vida diferente para el adolescente celiaco.

El 43% habla con sus padres con frecuencia sobre la enfermedad celiaca. Un
46% lo hace pocas veces y el 11% no habla en absoluto sobre el tema. Cuando tienen
un problema con la dieta, el 93% lo comenta con sus padres, un 3% con sus amigos
(ninguno de estos refiere tener amigos celiacos) y un 1% con sus hermanos. El 50,6%
siempre comenta las transgresiones en la dieta con sus padres, el 25,3% lo comenta a
veces y el 24,1% no lo comunica nunca porque es asunto suyo. Tal como se ha
observado en otros trabajos, a pesar de la necesidad de independencia del
adolescente, el soporte de la familia cobra gran importancia, por lo que una buena
dinamica familiar (334, 335) y una buena adaptacion en las enfermedades cronicas
(333) repercuten en un mejor bienestar. Este tipo de problemas, son comentados de
una forma escasa con los amigos, tal vez porque implica conceptos que no son
comunes al grupo, sino que marcan una diferencia que el adolescente prefiere no
poner aun mas de manifiesto, a lo que se puede anadir el hecho de valorar que el

entorno de amigos no posee la informacién suficiente que propicie una ayuda eficaz.
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El 72% refiere no estar molesto cuando le preguntan sobre el tema, mientras que el

23% si lo esta, el 3% prefiere cambiar de tema y un 2% no contesta estas preguntas.

La valoraciéon global de la calidad de vida, requiere una evaluacion que incluya
los multiples factores que intervienen en su determinacion (93, 262, 275), por lo que
mediante la utilizacion del CAPYDEC hemos analizado diferentes conceptos (nivel
socio-economico, nivel socio-cultural, nivel de relacion con la familia, utilizaciéon del
tiempo libre, conocimiento de la enfermedad celiaca, impacto de la enfermedad celiaca
y actitud ante la misma), teniendo en cuenta las caracteristicas propias de este rango
de edad y de los requerimientos de esta enfermedad, que influyen en la calidad de vida
del adolescente celiaco. Vamos a proceder a realizar una recopilacion de todos ellos.
Hemos realizado dos preguntas para conocer la impresion subjetiva de preocupacion y
afectacion de la calidad de vida. El saber que es celiaco tiene muy preocupado al 8% y
el 17% no quiere pensar en ello. Al 47% no le preocupa mucho y al 26% le da igual.
En cuanto a la propia impresiéon de afectacion de la calidad de vida, el 10% opina que
la celiaquia supone una afectaciéon profunda, al 43% le afecta ligeramente y al 47% no
le afecta. Hemos realizado preguntas que evaltan el funcionamiento social y sus
costumbres. En general, suelen pasar el tiempo libre con sus amigos y practican
deporte de forma habitual. Presentan conductas de riesgo, como el consumo de
alcohol, tabaco y drogas en menor medida que el resto de adolescentes. Pero en la
escuela y en el trabajo han sufrido burlas por su condicion de celiacos (22%) y han
tenido problemas con la dieta en las colonias (27%). No pueden disfrutar las salidas
con sus amigos y las fiestas en las mismas condiciones (14,8% y 16,5% no comen
nada en estas situaciones) y les molesta hablar del tema (72%). E1 21% ha reconocido
que se ha saltado la dieta a conciencia cuando sale con los amigos, habiendo
comprobado que en general hay un buen conocimiento de la enfermedad por parte del

adolescente y de las consecuencias que implica la ingesta del gluten. Tras el
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diagnostico de la enfermedad y el inicio de la dieta, sus costumbres aparte de la dieta
han cambiado en el 11,1% y también su vida en general en el 22%, en aspectos que se
ven limitados e implican a la dieta de forma directa o indirecta. Por lo tanto, la calidad
de vida del adolescente celiaco se ve afectada por la enfermedad. Esta afectacion, esta
condicionada fundamentalmente por las implicaciones practicas que supone la

necesidad de realizar una dieta exenta de gluten de forma constante y de por vida.

Tal como ha sido comentado en la introduccién (adolescencia y enfermedad
celiaca) y justificacién del trabajo, no ha sido realizado ningtin estudio sobre la calidad
de vida del adolescente celiaco de forma especifica con anterioridad. Se ha practicado
un trabajo (20, 21) en el que se manifiesta el intento por explorar este campo, pero
hay que considerar sus conclusiones con precaucion ya que abarca ninos entre 8 y 16
anos, su analisis esta enfocado unicamente hacia la poblacién infantil y sus
resultados son contradictorios. Posteriormente a la realizacion de nuestro estudio, se
ha publicado otro trabajo (393) en el que se evaltia el cumplimiento de la dieta y los
problemas con la misma a través de un cuestionario que fue enviado a todos los
miembros de la asociacion canadiense de celiacos. Al analizar los resultados obtenidos
en el grupo de 168 menores de 16 anos, objetivan que el 13% experimenta
interferencias con su vida social, el 23% se sienten enfadados por tener que seguir
una dieta, el 54% evita los restaurantes, el 15% evita los viajes, el 28% piensa que es
dificil encontrar tiendas que comercialicen productos sin gluten y el 27% piensa que
es dificil determinar mediante el etiquetado la ausencia de gluten en los alimentos. El
95% refiere seguir una dieta estricta. Este interesante trabajo, a diferencia del nuestro
esta enfocado al analisis de la situacion en el nucleo familiar y sus repercusiones en el
funcionamiento familiar y no esta enfocado al estudio de la problematica del
adolescente. Las preguntas fueron disefadas en este sentido y el cuestionario debia

ser respondido por un Unico miembro de los familiares afectos que residieran en el

182



M. A. Cabanero Discusion

domicilio. Llama la atencion el amplio seguimiento de la dieta, resultado que puede
ser debido a que la edad media de los encuestados fue de 9 afios (rango entre 2 y 15

afios) y el cuestionario era rellenado por los padres.

La calidad de vida del celiaco adulto ha sido evaluada en trabajos previos (7, 8,
9, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 18, 19, 396), segun los cuales mejora tras un ano de
dieta sin gluten, a expensas de una mejoria de sus sintomas. En los celiacos
realmente asintomaticos, esta mejoria inicial no se produce, lo que apoya esta
explicacion. Sin embargo, a pesar de los beneficios ya demostrados que comporta la
realizacion de la dieta sin gluten en la salud y en la prevencién de complicaciones, en
la evolucion a largo plazo su calidad de vida empeora, debido a la limitacién que
supone la realizacion esta dieta en su vida habitual. Esto conduce consecuentemente
al no cumplimiento del tratamiento lo que, ademas, implica la aparicion de
complicaciones y la reaparicién de la sintomatologia y, a su vez, una repercusion en

su calidad de vida por estos motivos.

Los adolescentes que presentan una alteraciéon en su calidad de vida y
dificultades en la realizacion de la dieta deberian ser detectados con la finalidad de
analizar el problema, sus factores y dar una soluciéon que permita el seguimiento de la
dieta de cara a evitar los efectos secundarios de la enfermedad. Mediante un analisis
de variables hemos estudiado la posible relacion de diferentes factores con la calidad

de vida del celiaco y con el cumplimiento de la dieta.

El analisis de variables evidencia que un mejor cumplimiento de la dieta no
implica una mejor calidad de vida en los celiacos adolescentes de nuestro trabajo (ver
tabla 42). De hecho, hemos observado en la evaluacién descriptiva de los resultados

que precisamente la realizacién de la dieta es un factor fundamental que de forma
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directa e indirecta da lugar a una afectacion de la calidad de vida. Tal como hemos
comentado, se ha demostrado que, en adultos, (7, 8, 9, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 18)
la instauracién de una dieta sin gluten mejora los sintomas y mejora la calidad de
vida a corto plazo pero, a largo plazo, la calidad de vida empeora sobretodo a expensas
de los inconvenientes que la realizacion de la dieta ocasiona en el area de relacion
social. Nifnos y adolescentes que siguen la dieta sin gluten, presentan una afectacion
de la calidad de vida a expensas de interferencias en su vida social, se sienten
enfadados por tener que realizar una dieta, les dificulta el habito de salir a comer
fuera y de viajar y tienen dificultades para encontrar productos sin gluten (20, 21,

393).

Hemos objetivado que un mayor nivel de informacién no se asocia a una mejor
calidad de vida (ver tabla 44). El adolescente celiaco sabe como ha de ser su dieta,
pero esto no es suficiente para mejorar su calidad de vida. Las circunstancias
existentes, por tanto, impiden que el adolescente pueda aplicar este conocimiento sin
que suponga una afectacion en sus relaciones sociales. Es necesario analizar e incidir
sobre los elementos que rodean e influyen sobre el adolescente en estas
circunstancias, como son los amigos, los locales en los que se retinen, el personal que
trabaja en estos locales y los responsables que establecen el funcionamiento de los
mismos y las leyes que regulan todo este marco. La industria de la alimentacién
deberia incrementar la presencia de alimentos sin gluten en restaurantes y
supermercados y el etiquetado deberia expresar de forma clara la presencia de gluten
en los alimentos. Por supuesto, es necesario revisar si el conocimiento que se
transmite al adolescente le permite tener opciones que se adapten a sus
requerimientos sociales, pero también es igualmente necesario transmitir este
conocimiento a la sociedad que interacciona con el adolescente en estas situaciones e

incorporar los reglamentos adecuados para que este conocimiento se pueda llevar a la
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practica. Los medios de comunicacién, que se demuestran en nuestro trabajo
escasamente importantes como fuente de informacion para los celiacos y son tan
importantes como vehiculo de canalizaciéon de informacién a la sociedad, deberian ser
implicados e implicarse en estas estrategias para, como minimo, transmitir la
informaciéon necesaria de cara a dar a conocer la enfermedad de una forma mas

generalizada entre la poblacion.

Hemos podido comprobar en el grupo estudiado que un mejor conocimiento de
la enfermedad, no se relaciona con un mayor cumplimiento de la dieta (ver tabla 43),
lo que demuestra, una vez mas, que el adolescente no encuentra otra solucion mas
que la transgresion dietética para resolver diferentes situaciones en el entorno de
amigos. Lo hacen ademas a conciencia, puesto que poseen un conocimiento adecuado
de la dieta a seguir y de las consecuencias de la enfermedad. El 48,5% de los
encuestados, piensa que por una vez que se salte la dieta no pasa nada, aunque el
72% reconoce saber que el incumplimiento de la dieta puede acarrear complicaciones
a la larga. El alto conocimiento demostrado acerca de la enfermedad y sus
consecuencias, choca con las circunstancias que influencian la puesta en practica de
la dieta en el entorno de los amigos y hay adolescentes que no siguen la dieta en esta
situacion. Esta situacion es, ademas, nueva para el adolescente ya que, durante las
fases previas de su vida, la realizacion de la dieta en el entorno familiar habia seguido
unas reglas conocidas y controladas por la misma familia. Ahora, en esta nueva etapa,
el seguimiento de la dieta va a depender tnicamente del adolescente, que debera
armarse de recursos que le permitan afrontar todas estas circunstancias novedosas a
las que se ve expuesto. Estos recursos se ven desbordados por las circunstancias,
dando lugar a la transgresiéon. Nuestros resultados contrastan con la conclusiéon de
trabajos anteriores realizados en adolescentes (246, 383, 384, 387, 388), en los que se

observa que a mayor informaciéon hay un mayor seguimiento de la dieta, asi como en
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estudios realizados en adultos (246, 388). En cambio Kumar (57), al evaluar 102
celiacos entre 12 y 20 afnos, comprueba que la mayoria tiene un buen conocimiento de
la enfermedad, pero escogen por si mismos su dieta. Los que siguen la dieta de forma
estricta no suelen encontrar problemas en ello, pero los que no la siguen opinan que

es dificil de seguir por razones practicas o sociales.

Una buena relacion familiar no se asocia en nuestro trabajo con un mayor
cumplimiento de la dieta (ver tabla 45). Tal como hemos comprobado y expuesto, la
practica totalidad de las familias cree que el celiaco ha de seguir la dieta y, ademas, la
familia es la fuente de informacion mas importante. El hogar familiar no es un
escenario que provoque en el adolescente la necesidad de realizar una transgresion,
sino que ésta tiene lugar con los amigos. Durante esta época de la vida, la busqueda
de independencia y de la integracion en el grupo de amigos adquiere gran importancia
en comparacién con la familia, de la cual el adolescente tiende a alejarse (317). Esta
preponderancia parece ser decisiva en los conflictos con la dieta que surgen durante
este proceso, de forma que se resuelven mediante su incumplimiento, a pesar de un

buen apoyo familiar.

Una buena relacion con la familia no se asocia a una mejor calidad de vida
segun nuestros resultados (ver tabla 46). En otros estudios, los adolescentes afectos
de enfermedades cronicas también suelen describir las relaciones familiares como
buenas (332) y esto se relaciona con una mejor adaptacion psicolégica a la situacion
(334, 335) y con una mejora del bienestar emocional y psicosocial del adolescente
(333). Nuestro resultado puede ser consecuencia de un proceso importante que
acontece en este rango de edad, mediante el cual el adolescente aumenta su

independencia, disminuye su participacion en la vida familiar y aumenta su
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implicacion en el grupo de amigos, por lo que los conflictos que surgen en este tltimo

entorno son mas decisivos para determinar su bienestar.

Tampoco hemos encontrado una relacién de la calidad de vida del adolescente
con factores familiares como es el nivel econémico familiar (ver tabla 47, 48, 49 y 50),
el nivel de estudios familiar (ver tabla 51, 52, 53 y 54) o incluso la presencia de algin
otro familiar afecto (ver tabla 55 y 56). El nivel de estudios familiar y el nivel
economico familiar no se relacionan con el cumplimiento de la dieta, por lo que un
nivel bajo de estos factores no supone un obstaculo infranqueable para comprender la
importancia de la dieta y realizar el esfuerzo econémico de seguirla. De igual manera,
una buena capacidad para entender y afrontar econémicamente la enfermedad, no
impiden que el adolescente se salte la dieta. La presencia de un familiar afecto, que
puede suponer un aporte anadido de informacién tedrica y practica para comprender
la enfermedad y realizar la dieta, tampoco se ha asociado con un mejor cumplimiento
de la dieta. Kokkonen (388), en su estudio de 45 adultos entre 18 y 25 afios, objetiva

que el cumplimiento de la dieta no tiene relaciéon con el nivel social del sujeto.

El disponer de amigos celiacos no supone una ventaja que disminuya el
incumplimiento de la dieta (ver tabla 57). Puede haber varias explicaciones. Se pueden
incluir como amigos aquellos que el adolescente ha conocido dentro del entorno del
proceso y actividades en relacién con la celiaquia o que ha conocido en otros entornos.
Puede coincidir con estos amigos en el contexto de las actividades organizadas en
relacion con la enfermedad, donde es mas sencillo realizar la dieta. Puede ser que
fuera de este entorno, no haya celiacos en el grupo, por lo que el tener amigos celiacos
no influye en esta situacion. Pero por otro lado, puede ser que si haya otros celiacos
en el grupo y aun asi no lo tienen mas facil, a pesar de ser mas de uno, cuando

realizan las actividades habituales con los demas adolescentes, debido a que los
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factores que las determinan son mas poderosos. Tener amigos celiacos, lo que tal vez
permite compartir informacion o preocupaciones e incluso tal vez tener alguien con
quién apoyarse dentro del grupo de adolescentes, no se relaciona con una mejor

calidad de vida (ver tabla 58).

En nuestro estudio se ha objetivado que la edad en el momento del diagnéstico y
el tiempo transcurrido desde entonces, no se relacionan con el cumplimiento de la
dieta ni con la calidad de vida (ver tabla 63, 64, 65 y 66). Hemos observado que la
presencia de sintomatologia previa al diagnéstico da lugar a un mayor cumplimiento
de la dieta pero no influye en la calidad de vida obtenida tras iniciar el tratamiento
(ver tabla 59 y 60). La forma mediante la que se realiza el diagnostico, no ha mostrado
una relacién estadisticamente significativa, pero si una mayor tendencia al
cumplimiento de la dieta en el grupo diagnosticado mediante la practica de biopsias
intestinales (ver tabla 61 y 62). En la literatura podemos localizar diversos trabajos
sobre alguno de estos aspectos. Kokkonen (388) estudia 45 adultos entre 18 y 26 afos
y observa que, al igual que en nuestro grupo de adolescentes, el cumplimiento de la
dieta no esta en relacién con la edad en el momento del diagnéstico. Bardella (379),
analiza el seguimiento de la dieta por parte de 128 adultos celiacos diagnosticados en
la infancia y observa que el seguimiento de la dieta es mayor en aquellos cuyo
diagnéstico fue establecido mediante la practica de dos o tres biopsias intestinales.
Sdepanian (387) obtiene un mayor cumplimiento en aquellos adultos celiacos
diagnosticados mediante una o mas biopsias intestinales. En nuestro estudio no
observamos relacion entre el tiempo transcurrido desde el diagnéstico y el
cumplimiento. El resultado de dos trabajos nos muestra que hay un conflicto en el
mismo hecho de atravesar esta época de la vida. Cinquetti (386), analiza la aceptacion
de la dieta de 39 nifios y adolescentes y objetiva que la edad mas problematica es la

comprendida entre los 12 y 17 afos. Kumar (57) observa que pocos adolescentes se
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vuelven menos cumplidores una vez pasada la época de la adolescencia. Fabiani (389),
al igual que nosotros, objetiva que, al comparar 44 adolescentes celiacos tras 5 afos
de diagnéstico, el seguimiento de la dieta es mayor en aquellos que presentaban una
forma sintomatica de la enfermedad respecto a aquellos que estaban asintomaticos, de
los cuales unicamente el 23% sigue la dieta y en los que ademas es necesario un
mayor tiempo de control para conseguir que cumplan la dieta. En los pacientes
escogidos para este trabajo, la edad media de diagnéstico fue de 4 afnos para los
sintomaticos y 13 anos para los asintomaticos, por lo que las diferencias encontradas
podrian ser debidas a este factor o bien, a la falta de mejoria percibida en el estado de

salud.

No hemos encontrado diferencias estadisticamente significativas en el
cumplimiento de la dieta y la calidad de vida segin la edad y el sexo (ver tabla 67, 68,
69 y 70). Kolsteren (21) evaltia celiacos entre 8 y 16 afios y no encuentra diferencias
estadisticamente significativas segiin la edad y el sexo en la calidad de vida en
relacion con la dieta, aunque las preguntas utilizadas no inciden en absoluto en el
entorno de la vida habitual del adolescente. Si objetiva mas sintomas fisicos y una
mejor funcién familiar en nifas y chicas adolescentes. Ljungman (384), investiga 47
adolescentes, en los cuales el cumplimiento es mayor entre el sexo femenino y es
mayor en el grupo de edad entre 12 y 14 afios que en el grupo de 15 a 17 anos. Greco
(383) concluye al estudiar 306 adolescentes y adultos jévenes que el seguimiento de la
dieta es mayor en mujeres que en varones, asi como en los mas jévenes. Hallert (7, 8)
observa en adultos que tras 10 anos de tratamiento se ve afectada su sensaciéon de
salud general y vitalidad. Al analizar los resultados por sexo, las mujeres presentan
una peor puntuaciéon de la calidad de vida que los hombres, a expensas de las

interferencias y restricciones en la funcién social y de su sensacion de salud general y
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vitalidad. La mejoria clinica de la enfermedad habia sido similar para hombres y

mujeres, pero no se especifica si el seguimiento de la dieta era igual en ambos grupos.
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El estudio de los datos obtenidos mediante nuestro trabajo, nos permite obtener

las siguientes conclusiones respecto al grupo de adolescentes estudiado:

1. La celiaquia produce una afectacion de la calidad de vida de los

adolescentes celiacos estudiados.

2. En la afectacion de la calidad de vida de estos adolescentes interviene la
dificultad en la realizacion de la dieta. Conocen bien la dieta a seguir y
las consecuencias que puede acarrear la falta de realizacion de la
misma, pero el nivel de informacién y su cumplimiento no implican una

mejor calidad de vida y transgreden la dieta en el entorno de amigos.

3. No hemos observado asociacién entre el cumplimiento de la dieta o la
calidad de vida con el tipo de relaciéon familiar o su nivel econémico y de
estudios ni con la presencia de mas individuos afectos en el entorno

familiar o de amigos de los adolescentes estudiados.

4. El cumplimiento es mayor de forma significativa en aquellos individuos
que presentaban una forma clinica sintomatica en el momento del
diagnéstico y muestra una tendencia a ser mayor en los diagnosticados
mediante biopsia intestinal. La edad en el momento del diagnéstico y el
tiempo transcurrido desde entonces no influyen en la calidad de vida o
el cumplimiento de la dieta de este grupo de adolescentes y tampoco lo

hacen la edad ni el sexo de los individuos estudiados.
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10.1ANEXO I. CUESTIONARIO CAPYDEC

Fecha:

1. SEXO 1. [ hombre 2. [] mujer

2. ESTUDIOS ACTUALES (tipo y curso):

3. TRABAJO 1.0 No 2. [J Si. Tipo:

4. EDAD

5. LOCALIDAD

6. ¢Con quién vives?

1. 0 Padres

2. 0 Pareja

3. [0 Solo

4. [1 Otros (especificar)

7. <¢Qué estudios terminados tiene tu padre?

1.0 Sin estudios

2.1 Primarios

3.0 Secundarios

4.[1 F.P. o especializacion
5.[0 Superiores

8. ¢Qué estudios terminados tiene tu madre?

1.0 Sin estudios

2.J Primarios

3.0 Secundarios

4.[1 F.P. o especializacion
5.[1 Superiores
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9/10. Ocupacion de tus padres
9 PADRE

1. U Funcionario

2. [ Profesion liberal

3. [l Empresario o propietario

4. [J Administrativo

5. 00 Trabajos domésticos en el propio hogar

6. [l Industrial

7. 00 Parado

8. [J Jubilado

9. [1 Otro
10 MADRE

1. [0 Funcionario

2. 0 Profesion liberal

3. [l Empresario o propietario

4. [1 Administrativo

S. [l Trabajos domésticos en el propio hogar

6. [ Industrial

7. [ Parado

8. 0 Jubilado

9. [] Otro
11-14. Tu relacién con tu familia es:
11 Padre 1. [J Muy buena 2. [1 Buena

3. 0 Depende del momento 4. [ Paso de la familia S.ONS/NC
12 Madre 1. 0 Muy buena 2. [JBuena

3. [1 Depende del momento 4. [1 Paso de la familia 5. JNS/NC
13 Hermanos mayores 1. 0 Muy buena 2. 0 Buena

3. [1 Depende del momento 4. [1 Paso de la familia 5. JNS/NC
14 Hermanos menores 1. [0 Muy buena 2. [1 Buena

3. [l Depende del momento 4. [1 Paso de la familia 5. JNS/NC
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15. ¢Con quien pasas habitualmente tu tiempo libre? (sefialar una)

1.[0 Solo/a

2.[1 Con mi pareja

3.0 Grupo de amigos

4.0 Gente del club

5.0 Compaferos de trabajo o de estudios

6.0 Con mi familia

7.001 Otros (especifica)
16. ¢Practicas algiin deporte?

1.0 No

2.[1 De vez en cuando

3.0 Fin de semana

4.0 Cada dia

5.1 De competicion
17-26. Con qué frecuencia consumes:
17 Cerveza 1. [0 Nunca 2. [ A veces . U Fin de semana . U A diario
18 Vino 1. [0 Nunca 2. [ A veces . [l Fin de semana . [1 A diario
19 Combinados 1. [0 Nunca 2. [ A veces . [ Fin de semana . U A diario
20 Whisky 1.0 Nunca 2.1 A veces . 0 Fin de semana . [J A diario
21 Conac 1. 0 Nunca 2. A veces . [l Fin de semana . U A diario
22 Otras bebidas
alcoholicas 1. [0 Nunca 2. [ A veces . [l Fin de semana . [1 A diario
23 Coca-cola 1. [0 Nunca 2. [ A veces . [l Fin de semana . U A diario
24 Tabaco 1. 0 Nunca 2. [ A veces . [ Fin de semana . U A diario
25 Porros 1. 0 Nunca 2. [ A veces . [0 Fin de semana . U A diario
26 Pastillas 1. 0 Nunca 2. [ A veces . [0 Fin de semana . U A diario

27. ¢Recuerdas a que edad te dijeron que eras celiaco?

28. Edad del diagnéstico:
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29. ¢Tenias sintomas cuando te diagnosticaron la enfermedad celiaca?

1.0 Si 2.1 No 3.1 No lo sé

30. Cuando te diagnosticaron la enfermedad celiaca te hicieron:

1.[7 Biopsias intestinales

2.[1 Sélo analisis de sangre

3.00 S6lo la opinion del médico

4.1 Sélo la opinién de un amigo o familiar
S.[1 Otros medios ¢cuales?:

6.0 No lo sé

31. En tu familia hay alguien mas que sea celiaco: 1.0 Si 2.0 No

32. ¢Quién?

1. [1 Padre
2. [l Madre
3. [0 Hermanos mayores
4. [] Hermanos menores
5. [1 Otros

33. En tu grupo de amigos hay alguien mas que sea celiaco: 1.0 81 2.1 No

34. ¢Por qué medio has recibido mas cantidad de informacion sobre la enfermedad
celiaca? (sefiala uno)

. [J A través de mis padres

. [1 A través de mi médico

. [I Revistas especializadas

.[JRadio o TV

. [1 Libros o conferencias informativas

. [1 A través de la Asociacion de Celiacos
71 No he recibido ninguna informacion.

No AW =

35. ¢Crees que la gente sabe que es la enfermedad celiaca? 1.0 81 2.0 No

36. ¢Crees que tus amigos intimos saben que es la enfermedad celiaca?

1. [ Si, totalmente

2. [1 Solo lo que yo les explico

3. [1 No lo sé porque no me gusta hablar con ellos de eso
4. [1 No tienen ni idea
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37. ¢Crees que tu enfermedad se curara? (senala una)

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44.

. [1 No se cura nunca

. [1 Con tiempo se llega a curar del todo
. [1 Se cura a partir de los 40 anos

. [1Ya estoy curado del todo

.0ONo lo sé

apb» W=

¢Hasta cuando crees que hay que hacer la dieta? (sefiala una)

. [1 Sélo durante la adolescencia
(] Hasta los 40 anos

. [1 Hasta los 60 anos

. [1 Durante toda la vida

.[1Nolo sé

a b W

¢Te has saltado alguna vez, a conciencia, la dieta cuando sales con tus amigos?

1.0 Si 2.1 No

¢Piensas que por una vez que te saltes la dieta no pasa nada?

1.0 Si 2.1 No

¢Qué piensas que puede pasar si te saltas la dieta?

1. 0 Por un poco no pasa nada
2. [ Complicaciones a la larga

3.0 Nolo sé
¢Coémo crees que haces la dieta? 1. 0 Bien 2.0 Regular 3.0 Mal
¢Te quedas a comer en el colegio o lugar de trabajo? 1.0 81 2.1 No

¢Alguien se ha burlado de ti en tu colegio o lugar de trabajo cuando han sabido o

has dicho que eras celiaco?

1.0 Si 2.1 No

45. ¢Has tenido algin problema con la dieta en las colonias?

1.0 Si 2.0 No 3. 0 No he ido de colonias
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46. ¢Das explicaciones a los camareros o personal del restaurante cuando vas a comer
fuera? 1.0 Si 2.0 No

47. En mi casa la dieta sin gluten (sefiala una):

1. [J Solo la sigo yo porque soy celiaco

2. [1 Todos la seguimos porque resulta mas comodo

3. [J Todos la seguimos para que yo no me sienta mal por ser celiaco
4. [0 Sélo la seguimos los que somos celiacos en la familia

48. ¢En tu casa todo el mundo cree que tienes que hacer la dieta?

1.0 81 2.0No

49. Tu respuesta frente a llevar una dieta ha sido (sefiala una):

. 0 Aprender a cocinar sin gluten

. [l Hacer lo que me dicen mis padres

. [1 S6lo como alimentos especiales

. [1 Cuando sea mayor me preocuparé

. [l Intento seguir la dieta en todo momento

abh W=

50. ¢Sales a comer fuera de casa con tu familia?

. [ Nunca desde que soy celiaco
. [J No tenemos costumbre

. [J Pocas veces

. [1 Con frecuencia

. [0 Otras

a b WN -

51. ¢Hablas con tus padres sobre la enfermedad celiaca?

1. 0 No 2. [J Pocas veces 3. [ Con frecuencia

52. Cuando te ofrecen algo de comer cuya marca no te resulta conocida, ¢qué haces
en primer lugar?

1.[0 Lees el etiquetado

2.[0 Consultas el libro de la Asociacion

3.00 Ante la duda de que pueda estar prohibido para ti no lo consumes
4.1 No hago nada, me lo como

5.0NS/NC

246



M. A. Cabanero Anexos

53. ¢Qué sueles hacer cuando sales con tus amigos y vas a un lugar de comida
rapida (hamburgueseria, pizzeria, etc)? (sefiala una)

1.00 Como antes de ir

2.[1 Pido una ensalada

3.[1 No como nada, solo tomo una bebida

4.0 Como lo que me apetece que no tenga gluten

5.00 Me salto la dieta

54. ¢Qué sueles hacer cuando sales con tus amigos y vas a celebrar una fiesta o

cumpleanos?

1.0 Como antes de ir

2.1 Pido una ensalada

3.0 No como nada, solo tomo una bebida

4.0 Como lo que me apetece que no tenga gluten

5.[1 Me salto la dieta

55. ¢Te molesta que te pregunten sobre la enfermedad celiaca?

1.00 Si, me molesta
2.[0 No, porque hablo abiertamente de ella

3.[1 Suelo cambiar de tema
4.0 No contesto

56. ¢Ha cambiado algo, aparte de la dieta en tus costumbres de siempre al ser

celiaco?

1.[01 Si ¢qué ha cambiado?:
2.1 No

57. ¢Ha cambiado tu vida desde que eres celiaco?

1.[1 Si ¢en qué ha cambiado?:
2.[1No

58. El saber que eres celiaco:

1.[01 Me tiene muy preocupado
2.[1 No me preocupa mucho

3.0 Me da igual
4.1 No quiero pensar sobre ello

5.0 NS/NC
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59. Si tienes algiin problema con la dieta, lo comentas con:

1.0 Padres
2.0 Hermanos
3.0 Amigos
4.1 Psicologo
5.0 Médico
6. Otros
7.0NS/NC

60. Si te saltas la dieta lo comentas con tus padres

1.[0 Siempre 2.[JAveces 3.1 Nunca, es asunto mio

61-72. De la siguiente lista de productos y sustancias sefnala las que puedes y las que

no puedes tomar

ALIMENTO

61 Trigo 1.0 Si 2.0 No 3.[0No lo sé
62 Pan tostado 1.00 Si 2.1 No 3.00No lo sé
63 Maiz 1.00 Si 2.0 No 3.00No lo sé
64 Huevos de gallina criada con pienso 1.0 81 2.1 No 3.0 No lo sé
65 Huevos de gallina criada con trigo 1.00Si 2.0 No 3.0 No lo sé
66 Pan de centeno 1.0 Si 2.0 No 3.0 No lo sé
67 Croissant 1.0 Si 2.0 No 3.00No lo sé
68 Cerveza 1.0 Si 2.0 No 3.00No lo sé
69 Baileys 1.0 Si 2.1 No 3.00No lo sé
70 Whisky 1.0 Si 2.0 No 3.00No lo sé
71 Yoghourt natural 1.00 Si 2.1 No 3.00No lo sé
72 Yoghourt con trozos 1.0 81 2.0 No 3.00No lo sé
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73. El hecho de ser celiaco crees que:

1.00 Afecta profundamente tu calidad de vida
2.0 Afecta ligeramente tu calidad de vida
3.00 No afecta en absoluto tu calidad de vida

74. Comentarios:
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10.2ANEXO II. CARTA INFORMATIVA

Informacion sobre el estudio

“CALIDAD DE VIDA DE LOS ADOLESCENTES AFECTOS DE ENFERMEDAD

CELIACA”

La Junta de la Asociaciéon Celiacs de Catalunya da su apoyo a la iniciativa de un
grupo de investigadores colaboradores de la asociacién, Dr. Vicente Varea y Dra. Eva
Camacho (gastroenterélogos), Dra. M* Angeles De La Rosa (psicéloga), autores del
cuestionario CAPYDEC (cuestionario sobre aspectos psicologicos y dietéticos de la
enfermedad celiaca), y el Dr. Miguel Angel Cabafero (pediatra), que ampliara el

estudio sobre la calidad de vida de los adolescentes celiacos.

Con este estudio, se pretende conocer el impacto de la celiaquia en los
adolescentes afectos de Catalunya. El que mejor conoce los inconvenientes de ser
celiaco eres ti mismo y el cuestionario CAPYDEC se ha desarrollado para saber tu
opinion. Se ha enviado a todos los adolescentes celiacos de Catalunya registrados en
la asociacion y se analizaran los datos obtenidos. Queremos detectar los problemas y
poner en marcha las medidas necesarias para solucionarlos. Los resultados serviran
entre otras cosas para realizar una tesis que se presentara en la Facultad de Medicina

de la Universidad de Murcia.

Para ello necesitamos tu colaboracion. Responde, si lo deseas, el cuestionario, y

nos lo mandas en el sobre que has recibido. Si lo prefieres, puedes apuntar las
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respuestas en un archivo excel o bien en un archivo word y enviarlo a la siguiente

direccion: doctorgluten@hotmail.com

Si decides responder por correo electronico, este es un ejemplo: supongamos que
en las preguntas 1 a 6 respondes que eres una mujer (opcion 2), estudias 3° de ESO,

no trabajas (opci6on 1), tienes 15 afios y vives en Lleida, con tus padres (opcion 1).

Si envias un archivo Excel, anota la opcion 1 5 A

de respuesta correcta en la columna A, de g 1;330 3

arriba hacia abajo, de forma que el numero 4 15

S | Lleida

de fila coincide con el namero de la pregunta. 6 1
Si envias un archivo Word, apunta el 1.2 4. 15
numero de pregunta y al lado la 2. Eso 5. Lleida
respuesta. 3.1 6.1

Tal vez ya participaste en el estudio realizado previamente con este cuestionario.
Aprovechamos para agradecerte tu colaboracién y te solicitamos que participes
nuevamente. Con aquellos resultados obtuvimos unas conclusiones que deseamos
confirmar y ampliar. Ademas, se demostr6 la utilidad del cuestionario, pero hemos
hecho alguna pequena modificacién, por lo que es necesario conocer tus respuestas

actuales.

Los datos recogidos en el cuestionario son completamente confidenciales y

Unicamente tendra acceso a ellos el equipo investigador.
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Si tienes alguna duda sobre el estudio o las preguntas del cuestionario, puedes
contactar directamente con el responsable (Miguel Angel) llamando al teléfono

619356669 de 10 a 22 o escribir a la siguiente direccion: doctorgluten@hotmail.com

Los resultados y conclusiones finales, una vez publicados, estaran en la

Asociacion para quien quiera verlos.

Gracias por tu atencion.

Dr. Miguel A. Cabatiero Matilde Torralba
Pediatra Presidenta de SMAP

Celiacs de Catalunya
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