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PROLOGO

Estudios recientes revelan que de cada cien personas, una es celiaca
y por cada una diagnosticada hay ocho que no tienen un diagnostico de certeza

debido tanto a la falta de medios como de conocimientos de la enfermedad.

Por ello, esta estadistica indica que sigue siendo necesario difundir la
enfermedad celiaca, no solo en la poblacion en general sino también en los
equipos de salud, ya que esta patologia se identifica graficamente por un
iceberg cuya punta conocemos con la triada caracteristica: diarrea, desnutricion

y dolor abdominal.

Pero lo que queda por debajo de la superficie es o que hace que no
pensemos en ella con frecuencia y por ende hagamos un diagnostico tardio o

lo que es peor erréneo.

La enfermedad requiere de un diagnostico precoz y oportuno a fin
de que el paciente realice un tratamiento adecuado consistente en una

dieta estricta, libre de gluten para lograr asi una calidad de vida 6ptima.

Es necesario que el paciente celiaco entienda que puede llevar una
vida absolutamente normal, y por ello es fundamental contar en primer lugar
con el apoyo familiar y luego con la contencion de un equipo interdisciplinario

de salud.

“La celiaquia es un modo de ser”

Dra Susana Torres
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PLANTEO DEL PROBLEMA

La enfermedad celiaca, es un trastorno producido por una alteracion
genética a nivel del cromosoma 14; pero para que la enfermedad se manifieste
deben estar presentes, en forma simultanea, dos componentes fundamentales:
el hereditario por un lado y por otro un externo que se da por el consumo de
proteinas toxicas que se encuentran en algunos alimentos y que son atrofiantes

de la mucosa intestinal.

Su incidencia varia entre 1 en 300 (Irlanda occidental) y 1 en 5000

nacidos vivos en Suecia.’

Es una enfermedad en la cual la membrana del intestino delgado o
mucosa intestinal, se ha dafiado por causa del consumo de alimentos que
contienen cereales en su composicion como el trigo, la cebada el centeno y
posiblemente en la avena por cuestiones de contaminacion cruzada, por eso se
hace referencia a los alimentos sin TACC, sigla formada por las iniciales de los

nombres de estos cereales.

En caso de la avena se discute sobre su toxicidad, por que se cree que es
menos potente que los demas cereales, cabe destacar que el arroz y el maiz no

presentan ningun grado de toxicidad.

Los cereales que identificamos como toxicos, para el resto de la poblacién
son inofensivos, en los celiacos dafan la mucosa intestinal y atrofian las
vellosidades del intestino que son como pliegues agrupados en forma dedos
que por su intermedio se produce la absorcidn de los nutrientes de los

alimentos.

' Richard E Behrman, “ENFERMEDAD CELIACA (ENTEROPATIA SENCIBLE AL
GLUTEN)” Nelson. Manual de Pediatria 162 edicion. Pag. 1191 a 1193 Madrid.
07/10/2002
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Cabe aclarar que no son los cereales en si los que producen la afeccion, si
no ciertas proteinas que se encuentran en su composicion las que se conocen
con el nombre de pro laminas tdxicas, las que mencionaremos a continuacion

segun su grado de toxicidad:

o del trigo: gliadina

o del centeno: secalina

o de la cebada: hordeina
o de la avena: avenina

Lo que provoca estas toxinas, es la mala absorcidén de lipidos, hidratos de
carbono, y en menor grado las proteinas. Esto lleva a una irritacion a nivel del
intestino, perdida de apetito, diarrea, y en especial esteatorrea que es una

diarrea cuyo principal componente en la materia fecal, es la grasa.

Una vez introducida la problematica y de acuerdo a los conceptos vertidos

que intentan justificar el tema de estudio, planteamos el problema como sigue:

¢, Cual es el nivel de conocimiento sobre celiaquia de las personas que asisten
al consultorio de pediatria del Centro de Salud N°107 del distrito 25 de Mayo,
San Rafael durante febrero de 2009, y qué puede aportar enfermeria para la

deteccién precoz?
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OBJETIVOS del ESTUDIO

GENERAL

e Determinar que conocimientos existen sobre Enfermedad Celiaca en

una comunidad

ESPECIFICOS

e |dentificar las dudas, mitos y conocimientos sobre la Enfermedad
Celiaca, posee la poblacién en estudio

e Conocer si la baja prevalecia de pacientes diagnosticados tiene
relacion o no con la informacién con la que cuenta dicha poblacién.

e Establecer el aporte que Enfermeria puede brindar en la deteccion

precoz y educacién sobre esta enfermedad
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MARCO TEORICO

Es una enfermedad auto inmune caracterizada por una inflamacioén crénica
de la parte proximal del intestino delgado y yeyuno, causado por la exposicion
de gliadina, una proteina vegetal de algunos cereales en la dieta también

llamada gluten.

Al ser expuesto a la gliadina, la enzima transglutinasa tisular modifica la
proteina y el sistema inmune del individuo hace una reaccion cruzada en contra

del intestino delgado.

Es un trastorno que afecta a personas genéticamente predispuestas, de

todas las edades a partir de la infancia.

Los principales sintomas que manifiesta esta enfermedad son diarreas
cronicas, retraso en el crecimiento y/o del desarrollo infantil, estos sintomas
pueden no presentarse y aparecen en ves, sintomas cualquiera de casi todos
los 6rganos y sistemas restantes del cuerpo. La incidencia de la enfermedad
varia en forma significativa de acuerdo a cada continente y hasta cada pais, en
la Argentina va desde un 1 a un 1,5% de la poblacién, aunque se piensa que es

sub.-diagnosticada.

Como resultados de estudios precoces, se esta observando un numero

creciente de diagnosticados asintomatico

Se puede presentar en cualquier etapa de la vida, y aunque se suele
diagnosticar en la infancia, en paises desarrollados se diagnostica cada vez

mas en adultos. Es mas frecuente en raza blanca y en climas tropicales.

Para que se declare enfermedad es preciso que exista una predisposicion
genética y un disparador. En caso de las mujeres el disparador puede ser el

primer parto y en los hombres cualquier intervencion quirurgica abdominal.

4



ENFERMEDAD CELIACA

HISTORIA DE LA ENFERMEDAD

Conocida en los ultimos anos como la “enfermedad irlandesa”, la EC ha

pasado por distintas fases a lo largo de la historia, hasta hoy.

Las primeras descripciones sobre celiacos fueron realizadas en la segunda
mitad del siglo segundo después de Cristo, por Areteo de Capadocia, médico
helenistico- Romano, coetaneo de Galeno. En ella Areteo hacia referencia a
sujetos desnutridos, con deposiciones abundantes, malolientes, que
empeoraban cuando ingerian trigo, uno de los productos que fueron base de la

alimentaciéon de la humanidad.

La palabra griega que empled para identificar a los pacientes fue koiliakos
(de lo cual deriva Celiaco), que significa originariamente “los que sufren de los

intestinos”.

No es hasta diecisiete siglos después donde encontraron una descripcion
mas precisa sobre la EC. En 1884, Louis Duhring describe por primera vez la
dermatitis Herpetiforme (o enfermedad de During Broca); y ya en 1888 Samuel
Gee en Gran Bretana, profetiza que “la regulacion de la alimentacion es la

parte importante del tratamiento”.

En 1921 y 1938 las investigaciones de la intolerancia celiaca se encaminan

hacia una intolerancia a los hidratos de carbono.

En 1950, el pediatra holandés Williem Kare Dicke, en su tesis doctoral, fue
el que demostrdé que si excluia el trigo, la avena y el centeno, la enfermedad
mejoraba drasticamente. Si se sustituian por el arroz y maiz, el apetito volvia,
la absorcidon de las grasas mejoraba y la diarrea grasa desaparecia; se percato
de este hecho durante la Il guerra mundial, ante la falta de aprovisionamiento

de productos derivados del trigo. Tras la guerra al volver a disponer de estos
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productos, el indice de afectados por la enfermedad, retorné al mismo nivel que

habia previamente a la guerra.

En 1954, Paully describié por primera vez la lesién intestinal: atrofia

vellositaria.

En 1958, Cyrus L. Rubin y sus colaboradores, demostraron que la patologia

en el nifio y el adulto era la misma enfermedad.

En 1960, los médicos especialistas en dermatologia comienzan a relacionar
la Dermatitis Herpetiforme, con la Atrofia Vellositaria, ya que con la ausencia de

gluten se notaba mejoria en los pacientes.

En 1980, Michael Maree, y colaboradores, enfatizaron el rol del sistema

inmune y la presencia del dafio intestinal de la enfermeda

LA EC EN ARGENTINA

Un estudio realizado entre 1998 y 2000 por la unidad de Soporte Nutricional
y Enfermedades Malabsortivas del Hospital "San Martin" de La Plata, a cargo
de Juan Carlos Gomez, permitié diagnosticar la celiaquia en una de cada 167
personas sanas; el 70 por ciento de ellas no tenia ningun tipo de
sintomas. El muestreo -en el que colaboré también el Hospital "Bonorino
Udaondo" de Capital Federal (especializado en gastroenterologia)-, fue el
primer trabajo en Sudamérica de prevalencia de esta enfermedad en la
poblacién general adulta, y los valores estadisticos obtenidos fueron
semejantes a los de otros paises con similares patrones genéticos y de

alimentacion.

"Hace diez o quince afios creiamos que habia un enfermo cada 800 6 1000
personas; ahora se sabe que hay uno cada 160, aproximadamente, y que en

algunos paises del mundo ya se habla de uno cada 50. Es decir que si antes
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teniamos un celiaco por escuela, ahora podriamos decir que tenemos
practicamente uno por grado, o cada dos. El que se diagnosticaba antes era el
que tenia diarrea, desnutricion o distension abdominal, pero ahora sabemos
que hay chicos que se cansan, otros que tienen anemia, otros que son
callados, otros que tienen mal caracter, que les duele la panza, o que se les
cae el pelo, que son celiacos, pero como no son desnutridos no se hace el
diagnostico”, comenta Eduardo Cueto Rua, jefe del servicio de
Gastroenterologia del Hospital de Nifios "Sor Maria Ludovica" de La Plata y
fundador del club de madres de nifios celiacos, que es hoy la Asociacion

Celiaca Argentina.?

Actualmente la incidencia de la enfermedad en nuestro pais es de 1 cada
150 habitantes, y se cree que por cada paciente diagnosticado, habria 8 sin

diagnosticar, por lo que esas cifras podrian modificarse ampliamente.

LA ASOCIACION CELIACA ARGENTINA

En el afo 1978 madres convocadas por un joven médico pediatra y
gastroenterodlogo, el Dr. Eduardo Cueto Rua, fundaron el “club de madres de
nifios celiacos” en el Hospital de nifios “Sor Maria Ludovica”, en la ciudad de La
Plata. Eran los primeros pasos, los primeros 5 afos de intensa y silenciosa
labor de 12 inquebrantables voluntades para la creacion luego de la Asociacion
Celiaca Argentina, una entidad civil sin fines de lucro, pionera en América
Latina, cuyo unico fin es el de ayudar y brindar apoyo a quienes padecen la

enfermedad.

El trabajo de esta asociacion se extiende hacia la comunidad, intentando
desarrollar un buen nivel informativo a través de los medios masivos de
comunicacion, a fin de conectar la problematica celiaca a la sociedad. También

pretenden concientizar al sector industrial ligado a la fabricacion de alimentos y

> Ministerio de Salud “ENFERMEDAD CELIACA” Publicacion del centro de Difusidn de
Celiaquia; Afo 3; publicacion N°. 5 pag de la Prov. de Bs. As. Febrero de 2009
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medicamentos; y accionan frente a los poderes publicos en la busqueda de

medidas de asistencia al Celiaco.

Desde su creacion hasta la actualidad, los logros han sido muchos. La
conciencia que se ha creado en la sociedad y en algunas empresas ha

aumentado considerablemente, aunque aun no lo suficiente.

ETIOLOGIA Y EPIDEMIOLOGIA

La gliadina del trigo y las prolaminas de otros cereales son lesivas para
estos enfermos. La susceptibilidad probablemente estd determinada
genéticamente y por factores ambientales. La enteropatia latente por el gluten

puede ponerse en marcha en un segundo insulto.

En caso de los gemelos monocigoticos, muestran una coincidencia de 70 por
100 de ellos respecto al este proceso. La enfermedad manifiesta aparecer en un
2-3 por 100 de los familiares de primer grado, mientras que un 10 por 100 tienen

atrofia de las vellosidades sin sintomas.

La alimentacion al pecho materno parece disminuir el riesgo de EC y retrasa

el comienzo de los sintomas.

El mecanismo por el cual la gliadina lesiona al intestino delgado se
desconocen, pero esta exaltadas tanto las respuestas de la inmunidad celular
como las mediadas por células. El péptido mas toxico de la gliadina es una
fraccion de la misma, Los anticuerpos antigliadina de tipo Iga son indicadores
fidedignos de la sensibilidad al gluten. También existe una evidente enteropatia
por gluten en la dermatitis herpetiforme, como se demuestra por el

aplastamiento de las vellosidades.?

* Richard E Behrman, “ENFERMEDAD CELIACA (ENTEROPATIA SENCIBLE AL
GLUTEN)” Nelson. Manual de Pediatria 162 edicion. Pag. 1191 a 1193 Madrid.
07/10/2002



ENFERMEDAD CELIACA

MANIFESTACIONES CLINICAS

Las manifestaciones clinicas de la EC varian desde mal absorcién intestinal
grave hasta la normalidad completa o casi completa. En casos tipicos, el

enfermo presenta irritabilidad, anorexia, diarrea crénica al final del primer afo.

Las heces son malolientes y de color palido, el nifio pesa poco y es quizas,
de estatura baja y tiene poca masa muscular, sobre todo, en las partes
proximales de los miembros. En los nifios mayores cuya enfermedad esta en
actividad es frecuente la hipoplasia de esmalte. Otros signos fisicos pueden
ser, ulceras de la boca, lengua lisa, sangrado excesivo con los roces,
acropaquias y edemas periféricos. Sin embargo la presencia o no de los
sintomas es muy variada. Algunos pacientes que padecen la enfermedad se
encuentran completamente bien y no manifiestan signos de la enfermedad

hasta que son adultos.

OTROS SIGNOS Y SINTOMAS

o Disminucion de la superficie de absorcion de los nutrientes, como
consecuencia de de la perdida de las vellosidades del intestino
delgado.

L Importante mejoria al retirar el gluten de la dieta.

o Carencia nutritiva de hierro, vitamina B12, vitamina D.

o Aumento de riesgo de desarrollar linfomas, en los casos no tratados.

. Dermatitis herpetiforme.

o Distensién abdominal, estatorrea y desnutriciéon

o Dolor abdominal recurrente.

o Fatiga habitual

o Trastornos psiquicos, depresion, irritabilidad.

o Retardo de menarquia(mujeres)

o Infertilidad

o Abortos repetidos
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o Osteopenia del adulto (5% de ellas corresponde a EC)
o Otros 6rganos pueden dafarse como dientes, pancreas, higado y

tiroides (debido a la mal absorcién de alimentos).

FORMAS DE PRESENTACION DE LA EC

o Celiaquia Clasica: Donde predominan los trastornos

intestinales, es la mas facil de detectar y constituye la punta del iceberg celiaco.

o Celiaquia potencial: Comprende a las personas que tienen
predisposicion genética (familiares de 1° grado con EC) y presenten

alteraciones inmunoldgicas pero las vellosidades de su intestino estan intactas.

o Celiaquia silente: La sintomatologia es practicamente nula
pero los enfermos tienen alteradas las mucosas yeyunal (atrofia de las

vellosidades).

o Celiaquia Latente Los enfermos no tienen sintomas, en general
se trata de personas con predisposicion genética o que sufrieron la enfermedad
en la enfermedad pero se recuperaron. Pueden desarrollar la enfermedad de

manera subita. Esta tipologia es la mas dificil de diagnosticar.

L Celiaquia Refractaria: La dieta libre de gluten no elimina los
trastornos intestinales, estos enfermos tienen solo 50% de supervivencia ya
que la predisposicion a desarrollar procesos neoformativos, como el linfoma e

infecciones concomitantes es muy alta.

DIAGNOSTICO DE LA EC

El diagnéstico precoz de la EC y el inicio de la dieta sin gluten mejora la
calidad de vida del paciente, se evita el desarrollo futuro de complicaciones y

de enfermedades asociadas de naturaleza auto inmune, ademas de reducirse
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la mortalidad y disminuir los costes econdmicos originados en consultas y
pruebas complementarias, realizadas durante afos, hasta que se obtiene el

diagndstico de EC.

EXPLORACIONES COMPLEMENTARIAS

Si la EC se sospecha fuertemente por las manifestaciones clinicas y
hallazgos de laboratorio se requiere una biopsia intestinal para confirmar o
refutar la enfermedad, y la determinacion de marcadores seroldgicos
(anticuerpos) es necesaria. Los marcadores serolégicos tienen su lugar en las

siguientes circunstancias:

A. Test serolégicos de cribage (screening)

|.Si la probabilidad de EC es baja, o las manifestaciones son atipicas,

unos anticuerpos negativos pueden evitar la realizacion de la biopsia intestinal.

Il. Como medida de cribage (screening) en sujetos asintomaticos:
por una parte familiares directos de enfermos celiacos; por otra parte en
pacientes con DM (Diabetes Mellitus) tipo I, hipotiroidismo auto inmune, cirrosis

biliar primaria, hepatitis créonica auto inmune, etc.

II. Como medida de control del cumplimiento de la dieta sin gluten.

Si ésta se hace correctamente los anticuerpos se negativizaran.
Es importante recordar que los anticuerpos de clase IgA no se generaran en

individuos que no segreguen IgA (5 % en la poblacién), lo que puede obligar a

requerir determinar anticuerpos de tipo IgG, en general menos sensibles.

11
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[1  Anticuerpos antigliadina (AAG):

Los de tipo IgA tienen una sensibilidad del 75 — 93 % y una especificidad del
95 % (algo menor en el adulto). Son los mas utiles en relacion al coste-
beneficio. Es importante saber que algunas enfermedades que no son EC
pueden cursar con AAG positivos: esofagitis por reflujo extensa y severa, colitis
ulcerosa, enfermedad de Crohn, artritis reumatoide, fibrosis quistica y

Sindrome de Down.

[1  Anticuerpos antiendomisio (AAE):

Se consideran actualmente el “patrén oro” ya que tienen una sensibilidad
cercana al 100 % y una especificidad del 95 %. Técnicamente son dificiles de
determinar (y mas caros), ya que deben testarse en secciones de esofago de

mono Rhesus o en corddén umbilical humano (éticamente preferible).

[1  Anticuerpos antirreticulina (AAR):

Menos empleado debido a su menor sensibilidad (85 %) y especificidad (65
%).

[1  Anticuerpos antitransglutaminasa tisular AATT):

Son en realidad el auto antigeno responsable de la positividad de los AAE
en la E.C., su sensibilidad y especificidad son en la practica del 100 % y estan

reemplazando al resto de los marcadores.

B. Test morfolégicos de ayuda diagnoéstica y diferencial

| Radiologia simple y con contraste:

La radiologia simple de abdomen es inespecifica. La radiologia baritada

tampoco proporciona datos especificos, aunque puede revelar distorsion del

12
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patron mucoso, interrupcion de la columna de bario, dilatacion y moldeado de
asas intestinales y dilucion del bario, con patron en “nevada”. El principal valor
de esta prueba es diferencial: en el SMA debido a EC el patron intestinal es
difuso, mientras que otros casos (por ej. Enfermedad de Crohn yeyuno-ileal) el

patron es segmentario

Il Biopsia duodenal o intestinal:

El diagnéstico de certeza de la EC sélo puede obtenerse con el estudio de
la biopsia duodenal (mediante gastroduodenoscopia) o de la biopsia intestinal
(mediante capsula de Crosby o de Watson). En el momento actual es preferible
la duodenoscopia pues es mas rapida de completar y permite la obtencion de

varias biopsias, no una sola, y ademas dirigidas.

Se basa en el hallazgo de lesiones caracteristicas de la mucosa duodenal y
yeyunal en biopsias por succion de la mucosa; en la mejoria clinica y analitica
lograda con una dieta sin gluten; y en la reaparicion de las lesiones al reanudar
el contacto con el gluten. Esta ultima prueba puede no ser conveniente en
algunos enfermos, dado el riesgo de de exacerbar la enfermedad. No debe
hacerse una prueba de provocacién con gluten hasta pasado 2 anos, como
minimo, de haber iniciado el tratamiento, para dar tiempo a que se cure la
mucosa .Conviene saber que después de curarse, muchos nifos con autentica
enfermedad celiaca pueden tomar pequefias cantidades de gluten durante
meses sin que aparezcan sintomas, pueden transcurrir hasta 2 afos sin

sintomas.

PROTOCOLO PARA REALIZAR BIOPSIA

En 1969 la ESPGHAN (European Sciety of Pediatric Gastroenterology,
Hematology and Nutrition) fijo los criterios diagnostico de la enfermedad
Celiaca, conocidos como criterios de Interlaken, recomendando 3 biopsias

intestinales para el diagnostico de EC.

13
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En 1990, esta misma asociacidn reviso estos criterios de biopsia, segun los
cuales sin los sintomas (tipicos y atipicos) y la serologia son sugestivos, se
realiza una sola biopsia y si se observa mejoria con la dieta, se considera

confirmado el diagnostico .Una nueva revision en 2000, ratificé dicho criterio.

DIAGNOSTICO DIFERENCIAL

A parte de llegar al diagndstico definitivo (que sera mixto, morfologico y
funcional), pueden necesitarse otras investigaciones complementarias para
averiguar las deficiencias nutricionales especificas (vitaminas, minerales),
evaluar el estado nutricional (peso, pliegues cutaneos, circunferencia del brazo,
etc.) y excluir otras enfermedades capaces de causar SMA, o diarrea crénica
con adelgazamiento, es decir; hacer el diagnostico diferencial. Este se

planteara fundamentalmente con:

Enfermedad de Crohn yeyuno-ileal

Insuficiencia pancreatica

Esprue tropical

Sindrome de sobrecrecimiento bacteriano crénico intestinal
Enfermedad de Whipple

Infestacion por Giardia Lamblia

O o o o o o oo

Hipertiroidismo*

TRATAMIENTO

El tratamiento de la enfermedad celiaca consiste en la eliminacion indefinida
de la dieta de todos los alimentos que contengan gluten. La dieta sin gluten

excluye todas las semillas de cereales, excepto el arroz, el maiz, y la soja. Por

*) Dr. Gerardo Miguel Borda, Dr. Antonio Martin Kriebaum, Dr. Fernando Ariel
Sanchez, Dr. Carlos Guillermo Nicoletti “ENFERMEDAD CELIACA: AUN
SUBESTIMADA Y SUBDIAGNOSTICADA” Revista de Postrado de la Catedra de
Medicina - N° 159 — Pag. 26-30 BS AS Julio 2006
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lo tanto, deben evitarse los productos que contengan trigo, centeno y cebada y
avena, como pan, pastas, productos de pasteleria, la mayoria de las conservas

y también la cerveza.

Aunque en la EC activa hay disminucién de la actividad de las disacaridasas
de las mucosas es raro que haya intolerancia para los disacaridos. Algunos
enfermos que tienen un déficit comprobado de lactosas mejoran con un breve
periodo de restriccion de disacaridos. En los primeros meses del tratamiento se
aconsejan suplementos de vitaminas liposolubles y también deben darse los

correspondientes suplementos de hierro o de folatos a quienes los necesiten.

El tratamiento dietario de por vida se realiza mejor y con mas garantias con
la ayuda de especialistas en nutricion y con recetas e instrucciones detalladas

por escrito.

PRONOSTICO

La mejoria clinica lograda con la dieta sin gluten es muy satisfactoria. Hay
notables mejoras de humor del apetito y los episodios de diarrea van
desapareciendo. En la mayoria de los casos estos cambios se ven después de
una semana de iniciar el tratamiento. Los enfermos de mayor edad y los que
estan mas enfermos tienen tendencia a mejorar mas lentamente, pero una vez
lograda la mejoria, el paciente con EC debe considerarse como una persona
sana. No se sabe que haya complicaciones a largo plazo del tratamiento

dietario sin gluten.

En pacientes adultos la incidencia de neoplasias intestinales (linfomas,

adenocarcinomas) es mayor que en la poblacion normal; los pocos datos
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disponibles no indican que el tratamiento dietético evite el desarrollo de un

proceso maligno.®
LA ENFERMEDAD CELIACA Y EL PERSONAL DE ENFERMERIA

La relacion que tiene el personal de enfermeria con la EC, podemos decir
que esta se basa principalmente en la colaboracidon que presta tanto al
momento de diagnosticar como en la educacion que requiere este tipo de

paciente respecto a la dieta y cuidados que tiene que tener.

En el diagnostico, es importante que el enfermero conozca los principales
sintomas de la enfermedad como también otras enfermedades relacionadas
con la ella, para que al momento en que este en contacto con el paciente,
pueda detectar a los posibles afectados para luego sugerir tanto al paciente
como al medico sobre la posibilidad de solicitar analitica y estudios
complementarios para poder detectar la mayor cantidad pacientes posibles

que aun estén sin diagnosticar.

Otra funcién importante de enfermeria es la colaboracién en la realizacion
biopsias de mucosa intestinal para confirmar el diagndstico como en otros

estudios complementarios.

En cuanto a la educacion, seria la actividad en la que el personal de
enfermeria puede ser de mayor ayuda para el paciente, para esto es necesario
que conozca muy bien las normas basicas sobre la alimentacién de un paciente
celiaco para que pueda acompainiar en la realizacién del tratamiento ya sea que
estd hospitalizado como también al paciente ambulatorio y su familia. Para
esto es necesario que el enfermero se este actualizando constantemente sobre

este tema, ya que dichas normas van cambiando permanentemente.

* Richard E Behrman, “ENFERMEDAD CELIACA (ENTEROPATIA SENCIBLE AL
GLUTEN)” Nelson. Manual de Pediatria 162 edicion. Pag. 1191 a 1193 Madrid.
07/10/2002
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Otra cosa que es importante que conozca el enfermero, es donde puede
derivar al paciente recién diagnosticado, ya que existen en todo el pais
sucursales de la Asociacion Celiaca Argentina, que lo podran ayudar y brindar

informacion constante a cerca de su enfermedad.®

PRINCIPALES CUIDADOS DE ENFERMERIA EN LA ENFERMEDAD
CELICACA

e Vigilar la exclusion total del gluten de la dieta.

e Incluir en la educacion sanitaria a los familiares y, si es posible, al
paciente, sobre la importancia del control dietético y la razén de la dieta.

e Dar un listado de alimentos permitidos: carnes, pescados, huevos,
verduras, frutas, lacteos, cereales (arroz, maiz).

e Dar un listado de alimentos prohibidos: cereales (trigo, cebada, centeno,
avena), pastas, dulces, cerveza, etc.

e Acostumbrar a los pacientes que procedan a la lectura de las etiquetas
de los alimentos, para discriminar los permitidos de los no permitidos.

e Fomentar una vida normal para el nifio y su familia.

¢ Celada C “LA ENFERMEDAD CELIACA Y EL PERSONAL DE ENFERMERIA” La
enfermedad Celiaca. Salud y cuidados N° 2 .Julio 2002
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DISENO METODOLOGICO

TIPO DE ESTUDIO

Es un estudio cuantitativo, descriptivo y de corte transversal, realizado en el
consultorio de Pediatria del centro de salud n° 107, en el distrito 25 de mayo,

San Rafael, Mendoza, febrero, afio 2009.

UNIVERSO

Total de consultas del consultorio de pediatria del mes de febrero de 2009,
en el Caps. 107, del distrito de 25 de Mayo, San Rafael, Mendoza. N=191

Pacientes.

MUESTRA

Para realizar el estudio se realizaron 58 encuestas a personas elegidas

al azar que concurrieron al centro de salud N° 107.

PLAN DE RECOLECCION Y PROCESAMIENTO DE DATOS

La recoleccion de datos se realizo mediante una encuesta donde la persona
tenia formulada una pregunta y tenia que marcar en la misma su respuesta
mediante una cruz por SlI; NO; NO SABE; NO CONTESTA.

Una vez obtenido el total de las encuestas realizadas, se procedié a
analizar los resultados. Posteriormente fueron cuantificadas todas las
respuestas para luego plasmarlas en tablas con sus respectivos graficos, lo
que permiti6 hacer mas visibles los resultados obtenidos y de ese modo
justificar cada uno de los comentarios realizados al pie de los graficos como

también la conclusién final del estudio.
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TABLAS Y GRAFICOS

TABLA N° 1: EC, distribucidn de frecuencia segun nivel de conocimiento sobre
que o6rgano afecta, centro de salud 107, mes de febrero del 2009

RESPUESTA F fr%

Sl 17 29,30%
NO 37 63,80%
NO CONTESTA 4 6,90%
TOTAL 58 100%

Fuente: Encuesta realizada a personas que concurren a la consulta pediatrica del
Centro de Salud 107 Villa 25 de Mayo, durante el mes de febrero del 2009.

GRAFICO N°1 : EC, distribucion de frecuencia
segun nivel de conocimiento sobre que érgano
afecta ,centro de salud 107,mes de febrero 2009

63,80%

29,30%

porcentaje

6,90%
[ 1]

Sl NO NO CONTESTA

N 58

Comentario: En la EC, el érgano afectado es el intestino delgado (duodeno),
que es uno de los 6érganos mas importante ya que en esta porcidén se absorben
la mayor parte de los nutrientes, producto de la alimentacién, en nivel de
conocimiento en este aspecto es bajo ya que solo el 29.3 % lo conocia
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TABLA N° 2: EC, distribucién de frecuencia segun nivel de conocimiento si
esta enfermedad es contagiosa; Centro de salud 107, febrero 2009

RESPUESTA F fr %

SI 0 0%

NO 50 86,20%
NO SABE 8 13,80%
NO CONTESTA 0 0%
TOTAL 58 100%

Fuente: Encuesta realizada a personas que concurren a la consulta pediatrica del Centro de
Salud 107 Villa 25 de Mayo, durante el mes de febrero de 2009

GRAFICO N° 2 : EC,distribucién de frecuencia
segun nivel de conocimiento si esta enfermedad
es contagiosa ,centro de salud 107 , mes de

ferero 2009
86,20%
4]
g
c
4]
o
=]
o
13,80%
0% | | 0%
Sl NO NO SABE  NO CONTESTA
N 58
Comentario: la EC, no es contagiosa, la mayoria de los encuestado

respondieron correctamente (86,2 %), solo un 13.8% no sabian
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TABLA N° 3: EC, distribucion de frecuencia segun nivel de conocimiento
sobre si tiene cura, centro de salud 107, mes de febrero del 2009

RESPUESTA F fr%

SI 6 10,30%
NO 27 46,60%
NO SABE 25 43,10%
NO CONTESTA 0 0%
TOTAL 58 100%

Fuente: Encuesta realizada a personas que concurren a la consulta pediatrica del Centro de
Salud 107 Villa 25 de Mayo.

GRAFICO N°3: EC, distribucion de frecuencia
segun nivel de conocimiento sobre sitiene
cura, centro de salud 107 mes de febrero del
2009

46,60%
43.10%

porcentaje

10,30%

0%

Sl NO NO SABE NO
CONTESTA

N 58

Comentario: LA EC, es una vez diagnosticada se lleva el sello para siempre,
La mayor parte de los encuestados respondieron correctamente, aunque un
numero poco menor dijo no conocer la respuesta.
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TABLA N° 4: EC, distribucion de frecuencia segun nivel de conocimiento
sobre si es hereditaria, centro de salud 107 febrero 2009

RESPUESTA F 1%

SI 13 22,40%
NO 16 27,60%
NO SAVE 29 50%
NO CONTESTA 0 0%
TOTAL 58 100%

Fuente: Encuesta realizada a personas que concurren a la consulta pediatrica del Centro de
Salud 107 Villa 25 de Mayo, durante el mes de febrero del 2009.

GRAFICO N° 4 ; EC,distribucion de
frecuencia segun nivel de
conocimiento sobre si es hereditaria
, centro de salud 107 febrero 2009

50%

27.60%

22,40%

porcenaje

0%

Sl NO NO SABE NO
CONTESTA

N 58

Comentario: EC, es de origen genético no hereditario, el nivel de conocimiento
en este ambito sigue siendo bajo, ya que solo el 27.6% respondieron en forma
adecuada, el resto confunde hereditaria con genético los demas desconocen
su origen
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TABLA N° 5: EC, distribucion de frecuencia segun nivel de conocimiento si es
una enfermedad solamente pediatrica, centro de salud 107, febrero 2009

RESPUESTA F 1%

SI 1 1,70%
NO 43 74,10%
NO SABE 14 24,20%
NO CONTESTA 0 0%
TOTAL 58 100%

Fuente: Encuesta realizada a personas que concurren a la consulta pediatrica del Centro de
Salud 107 Villa 25 de Mayo, durante el mes de febrero de 2009.

GRAFICO N°% :EC,distribucion de
frecuencia segun nivel de
conocimiento sies una enfermedad
solamente pediatrica , centro de salud

ﬂp{o.}/gebrero 2009

24 20%

PORCENTAjE

1,70% 0%

Sl NO NO SABE NO
CONTESTA

N 58

Comentario: en los ultimos afios se han detectado innumerables casos de
celiaquia en adulto, al no poder realizar un buen estudio para determinar su
prevalecia no se puede estimar el numero de casos, en el analisis de este
cuadro nos comprueba que el 74% de los encuestado conoce la respuesta.
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TABLA N° 6: EC, distribucion de frecuencia segun nivel de conocimiento sobre
pasos a seguir para diagnosticarla, centro de salud 1007, febrero 2009

RESPUESTA F %

SI 12 20,70%
NO SABE 45 77,60%
NO CONTESTA 1 1,70%
TOTAL 58 100%

Fuente: Encuesta realizada a personas que concurren a la consulta pediatrica del Centro de
Salud 107 Villa 25 de Mayo, durante el mes de febrero de 2009.

GRAFICO N° 6: EC ,distribucion de
frecuecia segun nivel de conocimiento
sobre pasos a seguir para
diagnosticarla, centro de salud 107
, febrero 2009
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Comentario: en este cuadro nos muestra que hay una desinformacion
importante en cuanto a los pasos a seguir para detectar esta enfermedad solo
el 20.7% de los encuestados dicen conocer como se realiza.
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TABLA N° 7: EC, distribucion de frecuencia segun nivel de conocimiento sobre
si es infrecuente o se conoce poco de ella, centro de salud 107, febrero 2009

RESPUESTA F Fr %
INFRECUENTE 6 10,30%
SE CONOCE POCO |50 86,20%
NO RESPONDE 2 3,50%
TOTAL 58 100%

Fuente: Encuesta realizada a personas que concurren a la consulta pediatrica del Centro de
Salud 107 Villa 25 de Mayo, durante el mes de febrero de 2009.

GRAFICO N° 7:,EC, distribucion de frecuencia sugun

si es infrecuente o se conoce poco de ella, centro de
salud 107, febrero 2009

86,20%

porcentaje

o
10,30% 0 5008

oINFRECUENTE mSE CONOCEPOCO oMNORESPONDE

N 58

Comentario: El 86,2% de los encuestados esta de acuerdo con que se conoce
poco de esta enfermedad.
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TABLA N° 8: EC, distribucion de frecuencia segun nivel de conocimiento
sobre su tratamiento, centro de salud 107, febrero 2009

RESPUESTA F Fr %

SI 24 41,40%
NO SABE 34 58,60%
NO CONTESTA 0 0%
TOTAL 58 100%

Fuentes: Encuesta realizada a personas que concurren a la consulta pediatrica del Centro de Salud 107
Villa 25 de Mayo, durante el mes de febrero de 2009.

GRAFICO N° 8 : EC, distribucion de
frecuensia segun nivel de
conocimiento sobre su
tratamiento, centro de salud 107
, febrero 2009

58,60%

41,40%

porcenteje

0%

Sl NO SABE NO CONTESTA

N 58

Comentario: el tratamiento es unos de los pilares de esta enfermedad, el nivel
de conocimiento en este sentido nos demuestra que la mayor parte de los
encuestados dice no conocer cual es este tratamiento.
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TABLA N° 9. EC, distribucién de frecuencia segun nivel de conocimiento sobre
la duracion del tratamiento (si es permanente o no), centro de salud 107,
febrero 2009

RESPUESTA F Fr %
ES PERMANENTE 27 46,55%
NO ES

PERMANENTE 4 6,90%
NO SABE 27 46,55%
TOTAL 58 100%

Fuentes: Encuesta realizada a personas que concurren a la consulta pediatrica del Centro de
Salud 107 Villa 25 de Mayo, durante el mes de febrero de 2009.

GRAFICO N° 9 : EC ,distribucion de
frecuencia segun nivel de
conhocimiento sobre la duracion del
tratamiento, centro de salud

107, febrero 2009
46,55% 46,55%

porcentaje

6,90%

OES PERMANENTE BNOES PERMANENTE ONO SABE

N 58

Comentario: el tratamiento de la EC, es de por vida y no se puede abandonar
en ningun momento, en este caso el nivel de conocimiento es medio, ya que se
contesto en forma favorable en un 46.55% pero en igual numero respondieron
que no sabian.
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TABLA N° 10: EC, distribucion de frecuencia segun nivel de conocimiento
sobre la duracion de los sintomas respecto al tratamiento, centro de salud 107,
febrero 2009

RESPUESTA F 1%

SI 19 32,80%
NO 7 12,10%
NO SABE 30 51,70%
NO CONTESTA 2 3,40%
TOTAL 58 100%

Fuentes: Encuesta realizada a personas que concurren a la consulta pediatrica del Centro de
Salud 107 Villa 25 de Mayo, durante el mes de febrero de 2009.

GRAFICO N° 10 : EC,distribucion de
frecuencia segun nivel de
conocimiento sobre la duracion de los
sintomas , centro de salud 107
, febrero 2009
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Comentario: los sintomas no desaparecen al comienzo del tratamiento por lo
que hay que esperar que se reestablezcan las vellosidades intestinales, el nivel
de conocimiento en este aspecto es vago, solo un 32% contestaron en forma
favorable el resto lo desconoce.
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TABLA N° 11: distribucion de frecuencia segun nivel de conocimiento sobre si
la cebada contiene gluten, centro de salud 107, febrero 2009

RESPUESTA F 1%

SI 9 15,50%
NO 11 19%
NO SABE 35 60,30%
NO CONTESTA 3 5,20%
TOTAL 58 100%

Fuente: Encuesta realizada a personas que concurren a la consulta pediatrica del Centro de
Salud 107 Villa 25 de Mayo, durante el mes de febrero de 2009.

GRAFICO N° 11 : distribucion de
frecuencia segun nivel de
conocimiento sobre si la cebada
contiene gluten , centro de salud
107,febrero 2009
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Comentario: la cebada es uno de los cereales prohibidos para un celiaco, en
esta pregunta fue muy significativo el desconocimiento al respecto, solamente
un 15,5% contesto correctamente.
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TABLA N° 12: distribucion de frecuencia segun nivel de conocimiento sobre
simbolo universal de libre de gluten, centro de salud 107, febrero 2009

RESPUESTA F Fr %

SI 16 27,60%
NO 16 27,60%
NO SABE 26 44,80%
NO CONTESTA 0 0%
TOTAL 58 100%

Fuentes: Encuesta realizada a personas que concurren a la consulta pediatrica del Centro de
Salud 107 Villa 25 de Mayo, durante el mes de febrero de 2009.

GRAFICO N° 12 : distribucién de
frecuencia segun nivel de
cohocimiento sobre sinbolo universal
de libre de gluten, cento de salud
107, febrero 2009
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Comentario: el simbolo universal de libre de gluten es como una guia
fundamental para el celiaco ya que con este logo son identificado los alimentos
que pueden utilizar sin problema, en este caso el nivel de conocimiento es
escaso ya que solo un 27,6 % lo conocia.
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RESULTADOS

De las 58 personas encuestadas en el centro de salud sobre el
conocimiento que tenia de los dérgano que afecta la EC, se obtuvo que un 17
de ella si conocian (29.3%) que 37 persona lo desconocen (60.8 %) y 4 de

ellas no contestaron (86.9%) tabla n°1

La EC, no es contagiosa, 50 de los encuestado respondieron

correctamente (86,2 %), solo un 8 no sabian (13.8%) tabla n°2

Una vez diagnosticada la enfermedad es de por vida que se padece,
27 de los encuestado respondieron que desconocian si tenia cura (46.6 %)
,25 no contestaron (43.1%), solo un 6 de ello que conocia que era para toda la
vida (10.3%) tabla n°® 3

Si indago sobre si tenian conocimiento si la enfermedad era hereditaria,
16 de ello no tiene conocimiento (27.6%), 29 de ello no sabian (50%), solo 13

de ello sabian que no es hereditaria (22.4%) tabla n°4

En los ultimos afios se han detectado innumerables casos de celiaquia
en adulto. Solamente 1 de los encuestado contesto que era solo pediatrica
(1.7%) 43 que no era solo pediatrica (74.1%) 14 lo desconocian (24.2%) tabla
n°5

Se indago sobre si conocian los pasos para diagnosticarla, 12 de ello

conocian (20.7%) 45 no sabian (77.6%) el resto no contesto (1.7%) tabla n°6
Cincuenta (86,2%) de los encuestados estaba de acuerdo con que se

conoce poco de esta enfermedad,6 (10.3%) que es infrecuente y 2 (3.5%) no

respondieron .tabla n°7
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Se pregunto sobre si sabian cual era su tratamiento, 34 (58.6%)

respondieron que no sabian y 24(41.4%) que si lo conocian. Tabla N? 8

Teniendo en cuenta la duracion del tratamiento, 27(46.55%)
respondieron que si conocian su duracion, (4(6.9%) que no lo conocian y
27(46.55%) que no sabian. Tabla n°9

Se pregunto sobre la duracién de los sintoma ,19(32.8%) lo que
conocian  ,7(12.1%) no conocian ,30(51.7%) no sabian y 2(3.4%) no

respondieron Tabla n® 10

Se indago sobre si tenian conocimiento si la cebada tiene gluten ,9
(15.5%) si conocian la respuesta ,11 (19%) no conocian, 35 (60.3%) no sabian

y 3 (5.2%) no contestaron. Tabla n°® 11

El simbolo universal de libre de gluten es como una guia fundamental
para el celiaco ya que con este logo son identificado los alimentos que pueden
utilizar sin problema, en este caso se pregunto si lo conocian ,16(27.6%) si lo
conocian, 16(27.6%) no lo conocian, 26(44.8%) no sabian. tabla n° 12
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CONCLUSION

En las 58 encuestas realizadas en el centro de salud 107 de le Villa 25 de
Mayo en el mes de febrero del 2009, se observa que el nivel de conocimiento
existente en la comunidad es bajo ya que en un total de 12 preguntas de tipo
basico solo un 25% contestaron en forma favorable, el resto tiene conocimiento
errbneo o0 escasos sobre la misma. Y aunque hubo algunas preguntas
realizadas en nuestra encuesta donde el porcentaje de respuestas correctas
fue mayor, a nivel general se mantuvo en estos porcentajes. También
queremos destacar que la mayor parte de las respuestas que consideramos
como incorrectas, estaban encuadradas dentro de la opciéon de “NO SABE” lo
que nos lleva ala conclusion de que es mayor el desconocimiento que los

conceptos erréneos que existe sobre esta enfermedad.

A lo largo de la investigacion que realizamos, nos encontramos que la
escasez de material bibliografico es importante, lo que creemos es también
causal de la desinformacion al respecto, ya que ni en los libros de medicina
general ni tampoco asi en los de la especialidad Gastroenterologia,

encontramos demasiada informacién sobre la enfermedad celiaca.

Otro tema para destacar es que no se cuenta con trabajos para saber con
exactitud el grado de prevalecia de la misma ni a nivel nacional y mucho menos
a nivel local, y ni si quiera existe un registro que unifique los pacientes
diagnosticados, ya que son vistos en distintas instituciones o consultorios pero
esa informacion queda solamente en el lugar. Lo que nos llevo a no poder

relacionar el nivel de informacion con la prevalecia de la enfermedad.

33



ENFERMEDAD CELIACA

DISCUSION

Creemos que por lo tanto se deberia difundir mas informacion al respecto
y comenzar a respetar a una enfermedad que en muchos casos es
subdiagnosticadas, es decir, que otras complicaciones como la desnutricion, la
infertilidad, los problemas de aprendizaje etc. podrian haberse evitado con el

simple hecho de realizar un diagnostico oportuno.

Por lo dicho anteriormente y teniendo en cuenta los resultados obtenidos
creemos de vital importancia la informacion de la ciudadania en general y
brindarle la importancia que se merece para terminar con el flagelo que
padecen los pacientes que actualmente no son diagnosticados y para evitar
que otros los padezcan, como también la creacion de un registro de pacientes
diagnosticados, donde sea obligatoria la denuncia de los mismos como se
realiza con otras enfermedades crénicas, de esa manera, contando con un
numero por cierto de pacientes poder tomar cartas en el asunto y asi crear
politicas de salud ya sea de informacion, como también para el tratamiento de

esta patologia.
La falta de interés que se observa en el personal sanitario se trasladada

también a la poca informacidn existente, esta fue la sensacién que nos quedo

al finalizar este trabajo.
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PROPUESTAS

Debido a lo manifestado anteriormente en la conclusién final, como
también la experiencia vivida en la recoleccion de datos para el marco teorico
debido a la falta de material disponible, nuestras propuestas estarian
orientadas principalmente a la difusion masiva de informacion sobre esta
patologia a la poblacién general pero principalmente al personal de enfermeria,
quien tiene mayor contacto con los pacientes y que, creemos, podria detectar
pacientes que presenten la sintomatologia caracteristica de esta enfermedad,

para esto proponemos:

e Contactarse con la asociacion Celiaca Argentina para disponer de
informacion actualizada.

¢ Difundir esta informacién por los principales medios masivos.

e Realizar talleres informativos en salas de esperas, centros vecinales,
comedores comunitarios etc.

¢ Realizar talleres de capacitacion para enfermeros, en lo posible, dictados
por personal especializado (principalmente para aquellos enfermeros que se
desemperien en la parte de pediatria)

e Una vez capacitado, captar los pacientes ya diagnosticados para
ayudarlos a llevar a cabo correctamente su tratamiento.

e Coordinar talleres que incluyan a los nuevos diagnosticados con los que
ya han comenzado el tratamiento para intercambiar informacién y de esa forma

desmitificar un poco la enfermedad.
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ANEXOS
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ANEXOS
UNIVERSIDAD NACIONAL DE CUYO.
Facultad de ciencias médicas.
Sede: Cruz roja Argentina- Filial San Rafael.
Carrera: Licenciatura en Enfermeria.
Materia: Taller de creacion de tesina.
Encuesta:
Titulo: Nivel de conocimiento de la comunidad y su influencia en el diagnostico.
Nombre .............................................. Sexo...... Edad.............
Fecha:.../....]....

1- ¢, Conoce ud que 6rganos afecta?
Si..... No......... No sabe. ....... No contesta

2- ¢ Es una enfermedad contagiosa?
Si...... No...... Nosabe ...... No contesta ..........

3- ¢ Tiene curar?
Si....... No ...... No sabe........ No contesta.........

4- ; Es hereditaria?
Si....... No......... No sabe ...... No contesta ........

5- ¢ Es una enfermedad solamente pediatrica?
Si....... No......Nosabe........... No contesta.......

6-¢,Conoce los pasos a seguir para detectar la enfermedad?
Si...... No ... ... No sabe ...... No contesta ......

7-¢ Es una enfermedad infrecuente o solamente se conoce poco de
ella?

Infrecuente....... Se conoce poco de ella............ No
contesta:.............

8-¢,Conoce cual es el tratamiento?
Si... No ...... No sabe . . No contesta

9- ¢ Es permanente o puede dejarse con el tiempo?

37



ENFERMEDAD CELIACA

10- ¢ Los sintomas desaparecen en el momento de comenzado el tratamiento?

Si....No ...... No sabe...... No contesta
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