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Resumen

En este capitulo se presentan recomendaciones practicas para el seguimiento médico de
enfermos celiacos. En la actualidad, la dieta sin gluten es el Unico tratamiento disponible para la
enfermedad celiaca. Los enfermos celiacos requieren adherencia estricta a la dieta sin gluten y
seguimiento médico de por vida. Los beneficios de la adherencia estricta a la dieta sin gluten
incluyendo control de sintomas, sero-conversion, y recuperacién de las vellosidades intestinal se
discuten a detalle. A pesar de la enorme evidencia acumulada sobre los beneficios de la
adherencia estricta a la dieta sin gluten en enfermos celiacos, los porcentajes de buena
adherencia y/o seguimiento médico son bajos. También se resumen las ventajas y limitaciones
de los 4 métodos disponibles para evaluar la adherencia a la dieta sin gluten (historia dietética,
serologia, histologia, y cuestionarios estructurados). Tanto la opinion de expertos como las guias
de manejo avaladas por diversas Sociedades Médicas estan de acuerdo en que el seguimiento
médico es necesario, sin embargo, no existe un consenso universal sobre como llevar a cabo el
seguimiento médico en la practica. Un diagrama de seguimiento clinico para enfermos celiacos
es propuesto basado en la evidencia disponible y la experiencia institucional del autor, que
incluye seguimiento médico regular, medicion anual de serologias, evaluacion detallada de la
dieta, y monitoreo de la respuesta clinica y correccion de deficiencias nutricionales.

Abstract

This chapter presents practical recommendations for the medical follow-up of patients with
celiac disease. Gluten-free diet is the only treatment available for celiac disease. Patients with
celiac disease require livelong adherence to gluten-free diet and medical follow-up. The benefits
of strict adherence to gluten-free diet including control of symptoms, seroconversion, and
mucosal healing are discussed in detail. Despite extensive evidence of the benefits of strict
adherence to gluten-free diet, rates of compliance and medical follow-up in clinical practice are
less than optimal. The advantages and limitations of the 4 methods currently available for
assessment of compliance to gluten-free diet (detailed dietary history, serology, histology, and
surveys) are summarized. Expert opinion and guidelines endorsed by several Medical Societies
agree on the need of medical follow-up, however, there is not universal consensus about how to
perform the medical follow-up in practice. An algorithm for the medical follow-up of patients
with celiac disease is proposed based on available evidence and Institutional experience of the
author, which includes regular medical follow-up; annual measurement of serologies; eliciting a
detailed dietary history; and assessment of clinical response and correction of nutritional
deficiencies.
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1. Cuadro inicial

¢ Ladieta sin gluten es el Unico tratamiento disponible para la enfermedad celiaca.

e Los enfermos celiacos requieren seguimiento médico de por vida.

¢ No existe consenso sobre la forma mds eficaz de realizar el seguimiento médico.

¢ Facilitar el apego a la dieta sin gluten y controlar la respuesta clinica al tratamiento, son

los objetivos basicos del seguimiento médico.

2. Introduccion

El Unico tratamiento disponible en la actualidad para la enfermedad celiaca es el seguimiento
estricto de una dieta sin gluten, que implica la eliminacion de todos los alimentos que contienen
trigo, cebada, y centeno.' Los beneficios de la adherencia estricta a la dieta sin gluten en los
pacientes celiacos son considerables, e incluyen el control de los sintomas y la prevencion de
complicaciones.?

El porcentaje de personas que logran la adherencia estricta a tratamientos que implican
modificacion en habitos de alimentacidn (59% en promedio) se encuentra entre los mas bajos,
comparado con otras modalidades de tratamiento médico.? La fidelidad al tratamiento médico
tiene una influencia directa y objetiva en el prondstico de los enfermos. Facilitar el seguimiento
de la dieta sin gluten y controlar la respuesta del enfermo al tratamiento son los objetivos
basicos del seguimiento médico de la enfermedad celiaca.* Desafortunadamente, el seguimiento
médico es deficiente en la mayoria de los enfermos celiacos y en muchos casos inexistente.> Por
lo tanto, no es sorprendente que el porcentaje de adherencia a la dieta sin gluten sea variable
(42-91%).% Los enfermos celiacos requieren un plan de seguimiento médico y es evidente que
establecer o confirmar el diagnéstico no debe ser el fn ultimo de la visita con el
gastroenterélogo.®

La enfermedad celiaca es un padecimiento crénico y como tal requiere seguimiento médico de
por vida.” Aunque la mayoria de los expertos recomiendan seguimiento médico, no hay
consenso sobre cémo y quién debe llevar acabo el seguimiento médico en la practica.? Existen
pocos estudios de calidad para establecer reglas de seguimiento basadas en evidencia.

Los objetivos de este capitulo son 1) resumir la evidencia sobre los beneficios de la adherencia
estricta a una dieta sin gluten y 2) proponer recomendaciones practicas para el seguimiento
médico de pacientes con enfermedad celiaca basadas en la experiencia disponible y la
experiencia institucional del autor.
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3. Beneficios de la adherencia a la dieta sin gluten

La dieta sin gluten es un tratamiento seguro y eficaz para controlar los sintomas de la
enfermedad celiaca y también puede disminuir el riesgo de complicaciones.® Una notable
mejoria en la diarrea puede observarse tan temprano, como a los 7 dias de iniciada la dieta y la
diarrea mejorara en la mayoria (80%) de los enfermos dentro de los 60 dias del seguimiento
estricto de la dieta sin gluten.™

La adherencia estricta a la dieta sin gluten se asocia con un descenso en el valor absoluto del
titulo basal de los anticuerpos anti-transglutaminasa tisular (y otros anticuerpos especificos), que
puede observarse tan temprano como a los 3 meses de iniciada la dieta sin gluten y que tiende a
ser mas pronunciado dentro del primer afio.™ La sero-conversidn (cambio de resultado de la
prueba de positivo a negativo) del anticuerpo frente a la transglutamisa tisular se observé en el
93% de los enfermos que tuvieron un seguimiento anual.”

La recuperacion de las vellosidades intestinales suele ser incompleta y precisa de varios afios de
estricta adherencia a la dieta sin gluten en los enfermos diagnosticados en la edad adulta.®* En
nuestra experiencia, la recuperacion de las vellosidades intestinales en celiacos adultos ocurri
en el 34% a los 2 afios y en el 66% a los 5 afios, del comienzo la dieta sin gluten.™ Por el
contrario, la recuperacién de las vellosidades intestinales en los nifios parece ser mucho mas
precoz, ocurriendo en el 95% de los casos dentro de los 2 primeros afios del inicio de la dieta sin
gluten, aunque la evidencia es limitada.”

El seguimiento estricto de una dieta sin gluten por al menos 5 afios, parece disminuir riesgo de
desarrollo de linfoma (el riesgo relativo fue de 78, en pacientes sin adherencia a la dieta y de 17,
en enfermos con fidelidad a la dieta sin gluten).” El riesgo de enfermedad linfoproliferativa fue
nulo en enfermos celiacos sin atrofia de vellosidades,* lo cual sugiere que la buena adherencia
de la dieta sin gluten con la subsecuente normalizacion de la histologia, puede ser un objetivo a
considerar durante el seguimiento médico.

4. Métodos para controlar la adherencia al tratamiento

Existen 4 métodos disponibles para verificar un buen seguimiento de la dieta sin gluten, como
son: 1) Consultar con la especialista en dietética. 2) Seguir la evolucion de la serologia. 3)
Controlar los cambios de las biopsias del intestino y 4) Realizar cuestionarios estructurados para
la evaluacion de la adherencia a la dieta sin gluten.®*

|u

La consulta con la dietista constituye el “patrén oro” para controlar la adherencia a la dieta sin

gluten.!

Los titulos de los anticuerpos anti-transglutaminasa tsular y anti-endomisio disminuyen
notablemente y/o se normalizan en los pacientes con buena adherencia a la dieta sin
gluten.'®?' En enfermos con estricta adherencia a la dieta sin gluten y que logran
sero-conversion, los anticuerpos anti-transglutaminasa tisular y anti-endomisio se elevan cuando
se realiza una prueba de provocacidn con gluten.? Estos datos sugieren que la presencia de un
anticuerpo anti-transglutaminasa (o anti-endomisio) positivo, al afio de seguimiento, en el
enfermo con sintomas, precisa de una evaluacion adicional, para detectar la presencia de una
contaminacion accidental o intencional con gluten.” Por otro lado, un anticuerpo negativo
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puede observarse en pacientes sintomaticos que estdn expuestos a contaminaciones
accidentales con pequefias cantidades de gluten y en aquéllos que estando asintomaticos,
presentan unas biopsias en el seguimiento, con atrofia persistente.’ La ausencia de anticuerpos
en el suero de pacientes sintomaticos (generalmente graves), con una estricta adherencia a la
dieta sin gluten, es una caracteristica de la enfermedad celiaca refractaria.”®

El nico método disponible en la actualidad para evaluar de forma definitiva la recuperacion de
la mucosa intestinal es la biopsia intestinal. La necesidad de biopsia intestinal durante el
seguimiento, es un tema de gran controversia.’ La video-capsula es una nueva técnica que
puede detectar las lesiones de la mucosa que sugieren atrofia intestinal (fisuras, ausencia de
pliegues, patréon en empedrado) al momento del diagnéstico clinico y la respuesta de la mucosa
después de iniciada una dieta sin gluten,” sin embargo, no ha sido evaluada de forma
sistematica, como método de seguimiento clinico.

Finalmente, se ha propuesto la utilidad de la realizacidon de cuestionarios estructurados para la
evaluacién de la adherencia a la dieta sin gluten.*®?*” En general, estos cuestionarios parecen
tener una buena correlacién con el nivel de los anticuerpos y/o los resultados de las biopsias
intestinales de seguimiento. La informacion obtenida con el cuestionario desarrollado en Boston
(CDAT, por sus siglas en inglés) parece ser superior al seguimiento realizado con la
determinacion de los anticuerpos anti-transglutaminasa tisular.”® El cuestionario validado en
Italia, tiene la ventaja de que puede ser administrado por personas sin experiencia alguna y que
el tiempo promedio para contestarlo es de 1 minuto.?”” Una limitacién para la implementacién de
cuestionarios estructurados en la practica clinica diaria, es la necesidad de su validacidon en
contextos clinicos e idiomas diferentes al lugar donde el cuestionario fue creado inicialmente.

5. Recomendaciones para el Seguimiento Médico

Todas las Sociedades Médicas y la opinidn de los expertos internacionales, estan a favor de la
utilidad de realizar un seguimiento médico; sin embargo, no existe un consenso unanime acerca
de cual es la mejor forma de realizarlo.?® El seguimiento médico que obtienen los enfermos
generalmente se basa en practicas locales y/o personales.

Las recomendaciones para el seguimiento que han sido propuestas por Sociedades Médicas u
opinién de expertos son muy variadas.*®** La mayoria recomiendan realizar controles periédicos
de sintomas, serologia (anticuerpos anti-transglutaminasa), realizar consultas con una dietista
experta, y pertenecer a un grupo de soporte local y/o regional. No existe consenso en el tipo de
estudios generales de laboratorio necesarios para controlar de rutina al paciente celiaco,
necesidad de realizaciones periddicas de densitometria dsea y biopsias de intestino durante el
seguimiento.”® El coste de las visitas de seguimiento puede variar significativamente de acuerdo
al protocolo que se decida implementar.?® No existen estudios que sugieran que un protocolo de
seguimiento es mejor que otro, en términos de prondstico a largo plazo. La Asociacion
Americana de Gastroenterologia (AGA) recomienda la realizacién de los siguientes estudios
generales de laboratorio en las visitas de seguimiento; hemograma completo, folato, ferritina,
calcio y fosfatasa alcalina.® Por el contrario, la Sociedad Americana de Gastroenterologia
Pediatrica, Hepatologia y Nutricion (NASPGHAN) no recomienda realizar estudios generales de
laboratorio en nifios celiacos, de forma rutinaria, en las visitas de seguimiento.?
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En nuestra practica clinica realizamos seguimiento clinico de nifios y adultos, entre 3 a 6 meses
después de iniciada la dieta sin gluten y después cada afo (Figura 1).

Respuesta Respuesta
Esperada Esperada

« Controldesi

. « Mejoriadesi =
Diagnostico —» | Seguimiento 3-6 s  Descenso en titulo de Seguimiento 1 . g:ﬁ“?‘“?“ de Seguimiento
Clinico meses (visita 1) anticuerpo o sero- afio (visita 2) R anual
conversion - Sem-qmvmon .
R T +  Correccion de deficiencias / +  Smtomas ¢ (Mejoriadelensate
«  Serologia (tTGA TgA)! «  Serologia (t(TGA IgA) * S“:::"‘J’a (_“GA;:I?
« Laboratorio general® «  Lahoratorio general® * . [Lawrakin gen
»  Biopsia de intestino + Biopsia de intestino Respuesta
+ Dietista Respuesta (adeltos) Irregular
o
«  Grupo de soporte Irregular o o tria ()
«  Densitometria (?) — «  Dietista
¢ Diefista »  Evaluar otras causas de
enfermedad celiaca sin
respuesta (si indicado)

Evidencia de mala
adherencia

= Reforzar instruccion de s Observar
dieta sin gluten »  Evaluar otras causas de
enfermedad celiaca sin

respuesta (si indicado)

Figura 1. Diagrama de seguimiento clinico en nifios y adultos. * tTGA IgA (anticuerpo anti-transglutaminasa
tisular tipo IgA) es la serologia de eleccién para el diagndstico y control del paciente celiaco. ? Laboratorio
general al diagnéstico incluye hemograma completo, alanino-amino-transferasa (ALT), vitaminas (A, D, E,

B12), cobre, zinc, carotenos, dcido félico, ferritina, hierro. ? Laboratorio general al seguimiento, solo incluird

aquellos estudios que resultaron anormales al diagndstico para verificar su adecuada correccion con el
tratamiento especifico.

Los objetivos de las visitas de seguimiento incluyen:

¢ Documentar la mejoria/desaparicién de los sintomas.

* Vigilar la adherencia a la dieta sin gluten e identificar barreras para su correcta
implementacion.

* Medicién de peso y talla (en nifios, valoracién completa del crecimiento).

* Evaluar la respuesta (descenso de titulo) de los anticuerpos especificos, con respecto al
valor basal (se debe usar el mismo anticuerpo que fue positivo al momento del diagndstico e

idealmente en el mismo laboratorio).
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¢ Confirmar la correccién de todas las deficiencias nutricionales identificadas al momento
del diagndstico (por lo que las pruebas de laboratorio en el seguimiento deberdn
individualizarse).

En nuestra Institucion, la visita con la dietista, se realiza al momento del diagndstico y en la visita
de seguimiento llevada a cabo dentro del afio de iniciada la dieta sin gluten. Las visitas
posteriores con la especialista en Nutricion, se evalian en cada caso particular, teniendo en
cuenta el resultado obtenido después de la instruccion inicial y la presencia de sintomas
persistentes o recurrentes.® En nuestra practica clinica habitual, favorecemos la visita con la
dietista siempre que sea posible, aunque reconocemos que trabajamos en un centro
especializado en el manejo de la enfermedad celiaca. Entre un grupo de enfermos celiacos de
Gran Bretafia que contestaron una encuesta, la forma de seguimiento preferido fue la
realizacién de una visita con la dietista, teniendo a un médico disponible en caso necesario.* Un
problema frecuente, es que algunos centros carecen de acceso a dietistas con experiencia en el
manejo de la dieta sin gluten. Ademas, no existen estudios que demuestren que la visita con una
dietista y un médico, sea mejor en términos de prondstico, que la visita con uno u otro. Un
estudio hecho en Finlandia sugiere que un alto porcentaje de adherencia a la dieta (>80%) puede
obtenerse con un seguimiento médico realizado en el médico de asistencia primaria.®

Después de la visita inicial a los 3 a 6 meses, la visita siguiente sera al afio de iniciado el
tratamiento y los objetivos son:

* Documentar el control total de los sintomas.

* Comprobar la sero-conversién de los anticuerpos anti-transglutaminasa.

* Confirmar la correccion de los analisis de laboratorio generales que estaban alterados al
momento del diagndstico.

Existe suficiente evidencia, para indicar que el seguimiento peridédico que incluye la serologia
anual (anti-transglutaminasa tisular) promueve la adherencia a la dieta sin gluten.? Aunque
pueda parecer discutible, incluimos en nuestra practica clinica habitual, la indicacién de repetir
la endoscopia con toma de biopsias intestinales en adultos en el seguimiento, para comprobar la
respuesta histoldgica al tratamiento (generalmente después de 1-2 afios de buena adherencia a
la dieta sin gluten). La biopsia de seguimiento es de especial utilidad para evaluar la respuesta
histoldgica a la dieta sin gluten, en aquellos enfermos que fueron diagnosticados en el contexto
de una serologia especifica negativa y que mostraban una biopsia inicial con atrofia vellositaria
(en nuestra experiencia, 15-20% de los enfermos).** La biopsia intestinal de seguimiento, no se
considera necesaria en niflos con buena respuesta clinica y sero-conversion de los anticuerpos
anti-transglutaminasa.

En todos los enfermos realizamos valoracion de la densidad mineral 6sea mediante una
densitometria al diagnodstico o dentro del afio de iniciada la dieta sin gluten, aunque esta
recomendacion pueda parecer discutible.
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Es nuestra practica recomendar a todos nuestros pacientes el inscribirse en un grupo local y/o
regional de soporte para enfermos celiacos. La participacion en un grupo de soporte o
asociacion de pacientes, es uno de los factores relacionados de manera consistente con una
mejor adherencia a la dieta sin gluten.®

En los pacientes con buena respuesta clinica, las visitas de seguimiento posteriores, se realizan
cada afio (en algunos casos cada 2 afios) e incluyen evaluacidn de la adherencia a la dieta sin
gluten y serologia. En un estudio llevado a cabo en ltalia, que incluyd un seguimiento clinico
sistemdtico y con determinacién de anticuerpos anti-transglutaminasa tisular anuales durante 5
afios, en una serie de 2245 pacientes, se demostré que un 69% de los enfermos logré una
sero-conversidon permanente, un 1% no alcanzé la sero-conversién y en un 30% de los casos, los
resultados de la serologia de seguimiento oscilaron entre valores positivos y negativos.*

Los objetivos del seguimiento médico a largo plazo, del paciente con enfermedad celiaca en
remision, son reforzar la instruccién de la adherencia a la dieta sin gluten y evitar o facilitar la
deteccion temprana de enfermedades asociadas y/o complicaciones.

6. Conclusiones

Los enfermos celiacos requieren seguimiento médico de por vida. No existe consenso sobre
como llevar a cabo el seguimiento. Por lo general, las recomendaciones disponibles estan
basadas en la opinién de los expertos. Existe suficiente evidencia para asegurar que la
adherencia estricta a la dieta sin gluten, produce un impacto positivo en el prondstico a corto y
largo plazo de los pacientes con enfermedad celiaca.
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