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ABSTRACT

Adherence and impact of gluten free diet in children with celiac disease

The treatment of Celiac Disease (CD) is a strict and permanent gluten-free diet (GFD). Factors exist that in-
fl uence adherence: motivation, information, costs, correct labeling and food availability. Objectives: Describe 
adherence and impact of GFD in children with CD. Patients and Methods: Prospective descriptive study, 
through application of a 28 question survey to children 12-18 y.o. with the disorder, and parents of children 
3-18 with the disease. Results: Median age: 10.5 years, 1.8 years at diagnosis. 62.5% women. Adherence to 
treatment was seen in 42,5% of patients according to parents, 15% according to children > 12 yrs. vs 35% 
parents of children > 12 y.o. 80% of children state feeling no different on a diet, 70% fi nd the diet hard to fo-
llow. 55% have diffi culty following the diet, among them, 42,8% are not sure what they can eat, 51.5% state it 
creates fi nancial distress in the family. About 55% believe it affects family life due to the following: 55% food 
limitation, 50% food preparation, 75% affect eating out, 35% affect traveling. 50% of parents have fed chil-
dren a forbidden food, mainly at home (44%). Information regarding GFD is obtained at the hospital (85%). 
There is 32.5% adherence to CD foundations. Conclusions: GFD impacts children’s lifestyle with diffi culty 
in adherence and management.
(Key words: Celiac disease, gluten free diet, diet adherence).
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RESUMEN

El tratamiento de la enfermedad celíaca (EC) es la dieta libre de gluten (DLG) estricta y permanentemente. 
Existen factores que infl uyen en adherencia: motivación, información, costos, rotulación y disponibilidad de 
alimentos. Objetivos: Describir adherencia e impacto de DLG en niños celíacos. Pacientes y Método: Es-
tudio descriptivo y prospectivo con aplicación de encuesta de 28 preguntas a niños celíacos > 12 años (12-18 
años) y a padres de pacientes celíacos entre 3 y 18 años. Resultados: Edad media 10,5 años y al diagnóstico 
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Introducción

La enfermedad celíaca corresponde a una 
condición inmunológica que afecta principal-
mente al sistema gastrointestinal y que se pro-
duce secundariamente a la sensibilidad irre-
versible a las proteínas del gluten contenido en 
la dieta (Trigo-Centeno-Cebada) de pacientes 
predispuestos genéticamente y que cursa con 
atrofi a intestinal severa1-3.

Se considera una enfermedad inmunoló-
gica en la que concurren factores genéticos y 
ambientales, habiéndose encontrado una fuerte 
asociación entre los genes que codifi can para 
moléculas HLA de clase II. La enfermedad 
se relaciona con la presencia de heterodimero 
HLA DQ2 en el 95% y DQ8  en 5-10%2,4.

Estudios en la década pasada en Estados 
Unidos y Europa revelan que es una enferme-
dad crónica frecuente2. Se ha descrito una pre-
valencia en estos países de 3 a 13 por 1.000 ni-
ños entre 2,5 y 15 años. En Chile la frecuencia 
es 1 en 3.0001,5,6.

La forma de presentación varia desde sín-
tomas mininos a severos, dependiendo de la 
edad, la duración y extensión de la enferme-
dad3. Se puede dividir en las siguientes formas 
clínicas: típica o clásica, atípica y asintomática 
o silente3,6-9.

La forma de presentación típica correspon-
de a un síndrome de malabsorción (diarrea cró-
nica, baja de peso y distensión abdominal) que 
predomina en niños menores de 2 años. En los 
niños mayores la diarrea y síntomas gastroin-
testinales son menos frecuentes10, y se mani-
fi estan por talla baja, retraso puberal, anemia y 
alteraciones de la personalidad. Estos últimos 

son usualmente llamados atípicos y pueden es-
tar asociados a otras condiciones como: diabe-
tes, anemia, osteoporosis y otras enfermedades 
óseas, fatiga crónica, enfermedades autoinmu-
nes, cáncer digestivo, dermatitis herpetiforme, 
cambios de conducta, intestino irritable y sín-
tomas neurológicos1,3,11. La forma asintomática 
o silente sólo presenta cambios histológicos en 
individuos aparentemente asintomáticos3.

El diagnóstico de enfermedad celíaca se 
realiza con la sospecha clínica, serología e his-
tología compatible. El protocolo revisado de la 
Sociedad Europea de Gastroenterología Hepa-
tología y Nutrición en 1990 confi rma  el diag-
nóstico si los síntomas son sugerentes (típico y 
atípicos), el screening serológico es sugerente 
y existe una biopsia compatible seguida de res-
puesta favorable al tratamiento1,3,12,13.

Los marcadores serológicos utilizados más 
frecuentemente son los Anticuerpos Antiglia-
dina cuya sensibilidad y especifi cidad es de 
90% y 80% respectivamente, y Antiendomi-
sio, siendo este último más empleado debido a 
una especifi cidad y sensibilidad superior (cer-
cana al 100% para ambos valores)4. Sin em-
bargo, en la actualidad se han empleando los 
Anticuerpos anti Transglutaminasa, con mayor 
sensibilidad y especifi cidad que los anteriores 
y son más efectivos en términos de disponibi-
lidad y acceso1,14. 

La lesión histológica característica es lin-
focitosis intraepitelial, hiperplasia de criptas y 
atrofi a vellositaria, lo cual se traduce en atrofi a 
intestinal que varia entre parcial a subtotal o 
total1,3,5.

La detección de enfermedad celíaca tiene 
importantes consecuencias en la prevención 

1,8 años, 62,5% mujeres. Adherencia 42,5% según total de padres; 15% según niños > 12 años vs 35%  padres 
de niños > 12 años. El 80% refi ere no sentirse distinto, 70% encuentra DLG difícil de seguir. 55% le molesta 
seguirla porque no saben que comer (42,8%), siendo la principal difi cultad de los padres económica (51,5%). 
Un 55% cree que infl uye en la vida familiar: limitación alimentos (55%), preparación especial (50%), comer 
fuera de casa (75%), viajes (35%). El 50% de padres ha dado alguna vez alimentos prohibidos a sus hijos, 
principalmente en casa (47%). La información de DLG la obtienen en hospital (85%). Existe 32,5% adheren-
cia a fundaciones celíacas. Conclusiones: La DLG implica impacto en la vida de niños celíacos, existiendo 
difi cultades en el manejo y regular adherencia a ella.
(Palabras clave: Enfermedad celíaca, dieta libre de gluten, adherencia a la dieta).
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de complicaciones asociadas a ésta y además, 
permite iniciar en forma precoz un tratamiento 
efectivo.

El tratamiento de la enfermedad celíaca 
consiste en una dieta libre de gluten (DLG) de 
por vida15,16. Esta es una dieta  estricta y com-
pleja. Estricta, ya que pequeñas cantidades in-
geridas de gluten provocan atrofi a vellositaria 
intestinal, existiendo riesgo a futuro de desa-
rrollo de complicaciones como osteoporosis 
y linfoma gastrointestinal12,16. Compleja, de-
bido a que dichas proteínas se encuentran en 
un sin número de alimentos básicos en la dieta 
chilena (Trigo-Centeno-Cebada) y en aditivos 
presentes tanto en alimentos elaborados como 
en medicamentos, existiendo además la posi-
bilidad de contaminación cruzada al procesar-
se el alimento. Este es el caso de la avena que 
actualmente se considera libre de gluten sin 
embargo, se produce contaminación cruzada 
en cultivos conjuntos con trigo, en el proceso 
de cosecha, molienda y almacenaje15,17.

En algunos países, existe la rotulación de 
los alimentos con terminologías como sin 
TACC o Gluten Free, para facilitar el trata-
miento en los pacientes celíacos. En Chile, 
no existe obligación respecto al etiquetado de 
los alimentos, sólo esfuerzos de particulares y 
fundaciones que han iniciado la certifi cación 
nacional.

La principal limitante para el tratamiento 
corresponde a la adherencia, ya sea por falta 
de motivación por parte del paciente, falta de 
información o situación económica11. Otros 
autores señalan que las condiciones asociadas 
a baja adherencia son niños con diagnóstico 
a mayor edad, baja educación de los padres, 
bajo nivel socioeconómico, bajo conocimiento 
de la enfermedad y bajo entendimiento de sus 
consecuencias y complicaciones18,19.

Considerando que la dieta estricta puede 
afectar su bienestar psicosocial, un seguimien-
to cercano por personal entrenado, idealmente 
multidisciplinario20,21, es una buena manera de 
mejorar la adherencia a la terapia3. 

En la literatura se describen porcentajes de 
adherencia a la dieta de 80%-95% en niños y 
36-52% en adolescentes y adultos1,5,18,22-25, con 
un mejor porcentaje en pacientes asociados a 
grupos de enfermos celíacos26.

Objetivo: Describir la adherencia a la dieta 
sin gluten e impacto en la vida diaria de niños 
con EC confi rmada y en control regular en un 
Centro Asistencial.  

Pacientes y Método

Estudio descriptivo y prospectivo con apli-
cación de encuesta de 28 preguntas a niños ce-
líacos > 12 años (12-18 años) y a padres de 
pacientes celíacos entre 3 y 18 años. El cues-
tionario se elaboró y fue validado previamente 
en la Unidad de Gastroenterología HLCM. 

Se defi nió enfermo celíaco confi rmado se-
gún criterios ESPGHAN 1990, consistentes en 
serología positiva (Antigliadina, Antitransglu-
taminasa, Antiendomisio) y biopsia compati-
ble, con mejoría posterior al inicio de la dieta 
libre de gluten. Se consideró en general como 
alimentos permitidos al arroz, maíz y maicena, 
y como alimentos prohibidos al trigo, avena, 
cebada, centeno y gluten.

Se consideró una muestra de oportunidad 
que incluyó a aquellos pacientes celíacos con-
fi rmados que se mantenían en control duran-
te el período diciembre 2007-abril 2008 en la 
Unidad de Gastroenterología HLCM.

Los cuestionarios fueron realizados en el  
domicilio de los pacientes entre Diciembre 
2007 y Abril 2008 por un médico con forma-
ción en Pediatría. Se entrevistó a niños celíacos 
> 12 años (12-18 años) y a padres de pacien-
tes celíacos entre 3 y 18 años por separado. Se 
excluyeron enfermos con co-morbilidad como 
Diabetes mellitus, Síndrome Down, Síndrome 
Turner, Síndrome Williams y retardo mental, 
solicitándose consentimiento y asentimiento 
informado según correspondiese en todos los 
casos.           

El estudio contó con la aprobación del Co-
mité de Ética del Hospital Luis Calvo Macken-
na.

Se realizó análisis descriptivo de frecuen-
cia y porcentajes de los datos obtenidos.

Resultados

Se controlaron 53 niños con diagnóstico 
confi rmado de enfermedad celíaca. Se exclu-
yeron 10 pacientes por no lograr contacto se-
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gún registro telefónico y dirección y 3 por co-
morbilidad asociada, no hubo rechazos. Se en-
trevistaron 20 niños celíacos entre 12-18 años, 
20 padres de niños celíacos entre 12-18 años y 
20 padres de niños celíacos < 12 años. 

La edad media de los pacientes fue de 10,5 
años (rango 3-18 años), edad media del diag-
nóstico de 1,8 años (rango 8 meses a 17 años). 
El 62,5% de los pacientes fue de sexo feme-
nino. 

En relación a la adherencia a la dieta sin 
gluten, 42,5% de todos los padres refi ere que 
sus hijos siguen la dieta indicada siempre y un 
47,5% muchas veces. Al analizar sólo a los pa-
dres de niños celíacos mayores de 12 años y 
compararlos con sus hijos; los padres refi eren 
un 35% de adherencia de sus hijos versus un 
15% descrito por los niños (tabla 1). 

Un 55% de los niños y 70% de todos los 
padres refi ere no agradarles seguir una dieta 
especial, pero a un 30% de los niños lo les im-
porta. Ochenta por ciento de los pacientes ce-
líacos no se siente distinto al resto de los niños 
por su enfermedad que es similar a la impre-
sión de todos los padres (77,6%). 

El 70% de todos los padres y un 82,5% de 
los niños consideran la dieta difícil o más me-
nos difícil de seguir, los factores que implican 
difi cultad para su seguimiento se encuentran 
descritos en la tabla 2.

El 70% de todos los padres cree que sus 
hijos no han perdido eventos escolares o con 
amigos, en cambio el 65% de los niños sienten 
haberlos perdido alguna vez. Con respecto a 
las amistades el 60% de los niños no cree que 
la dieta genere problemas en sus relaciones de 
amistad.

Sesenta por ciento de todos los padres y 
55% de los niños refi eren haber tenido proble-
mas familiares por obligación de limitar ciertos 
alimentos, sintiendo que afecta la convivencia 
familiar en un 50 y 55% respectivamente.

El 50% de los niños sienten haber tenido 
problemas familiares por tener que preparar 
comida especial vs un 17,5% de todos los pa-
dres. El 75% de los niños y 60% de todos los 
padres sienten que la DLG afecta poder salir a 
comer fuera del hogar, pero sólo un tercio de 
padres y niños sienten que afecta el poder salir 
de viaje.

La tabla 3 muestra el alto conocimiento por 
parte de padres y niños de los alimentos permi-
tidos y prohibidos.

El 75% de todos los padres considera difícil 
encontrar tiendas con alimentos sin gluten, el 
97,5% encuentra estos alimentos de alto costo 
económico y un 77,5% refi ere no tener difi cul-
tades en leer las etiquetas de los alimentos y 
determinar si contienen gluten. 

La información de la dieta a seguir la obtie-
nen los padres a través de su médico tratante 
en el hospital (85%) y los niños en un 55% del 
médico y sólo un 35% de familiares (tabla 4).

El 32,5% de todos los padres refi ere perte-
necer a una  fundación para celíacos (Convivir 
y/o Coacel), de éstos el 77% llegó a la fun-
dación por recomendación del médico tratante 
del hospital y un 15,3% a través de otros en-
fermos.

Tabla 1. Adherencia a la dieta sin gluten según padres (n = 20) y niños (n = 20) celíacos mayores de 12 años

Siempre Muchas veces A veces Casi nunca Nunca Total
n % n % n % n % n % n

Padres 7 35   9 45 2 10 0 0 2 10 20

Niños 3 15 11 55 3 15 0 0 3 15 20

Tabla 2. Factores que dificultan la adherencia a la 
dieta sin gluten según 33 padres y 14 niños con 

enfermedad celíaca que encontraban la dieta difícil 
o más menos difícil de seguir

Padres Niños
n % n %

Económico 17 51,5 2 14,3

Ganas de comer ali-
mentos prohibidos

  8 24,3 4 28,6

No le gustan los ali-
mentos permitidos

  4 12,1 2 14,3

No sabe bien que 
puede comer

  4 12,1 6 42,8
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Tabla 5. Lugares de incumplimiento  de la dieta sin 
gluten según padres (n = 40) y niños (n = 20) con 

enfermedad celíaca

Niños Padres
n % n %

Colegio 5 29,4   7 30,4

Cumpleaños 5 29,4   7 30,4

Casa amigos 6 35,3   9 39,1

Su casa 8 47 12 52,1

Otros lugares 9 52,9   1 4,3

Cincuenta por ciento de todos los padres 
refi ere haber dado conscientemente alimentos 
prohibidos a sus hijos y un 75% de los niños 
refi eren haber ingerido en forma conciente ali-
mentos no permitidos en alguna ocasión, prin-
cipalmente en el hogar (47%). Los lugares en 
los cuales presentan transgresiones de la dieta 
se encuentran en la tabla 5. 

Al preguntar a todos los padres que situa-
ción mejoraría la adherencia a la dieta de los 
niños, un 55% contestó necesidad de disponer 
de más alimentos sin gluten en el comercio y 
un 40% rotulación de los alimentos libres de 

gluten. El 65% de los niños marcó la primera 
alternativa.

De los niños encuestados un 30% tiene fa-
miliares de primer grado con enfermedad ce-
líaca y de estos un 58,3% no se encuentran en 
control médico.

Discusión

En Chile, no existen estudios que describan 
la adherencia de pacientes celíacos pediátricos 
a DLG ni el impacto de esta en su vida diaria. 

Este estudio demuestra que los porcenta-
jes de adherencia a la dieta encontrados son 
bastante menores a los descritos en la litera-
tura1,5,18,22-25 y a su vez, que su cumplimien-
to se encuentra sobreestimada por lo padres. 
Existe una diferencia de adhesión según grupo 
etáreo, siendo los adolescentes más reticentes 
al tratamiento como lo describe la literatura. 
Ljungman et al, demuestran esta diferencia se-
gún edad, con un cumplimiento de 93% entre 
los 12-14 años cayendo a 76% entre los 15-17 
años5,24.

Se reporta que las mujeres son más cumpli-
doras que los varones, los niños diagnostica-
dos  menores de 4 años cumplen DLG en 80% 
comparados con 36% de aquellos cuyo diag-
nóstico fue mayor de los cuatro años16-19,24. En 
cuanto a la sintomatología se señala que los pa-
cientes con formas atípicas o en aquellos cuyo 
diagnóstico se realizó por screening serológi-
co presentan más transgresiones que aquellos 
diagnosticados con formas típicas que también 
se relaciona con la edad de diagnóstico16-27.

En nuestro estudio la mayoría de los pacien-
tes sigue la dieta la mayor parte del tiempo, con 
algunas transgresiones ocasionales, las cuales 
se realizan principalmente en el hogar y en un 
porcentaje importante, con consentimiento de 
los padres, lo que traduce un desconocimiento 
de la enfermedad y sus consecuencias.

Tabla 3. Conocimiento de padres (n = 40) y  niños (n = 20) de alimentos permitidos y prohibidos

Maíz Avena Centeno Cebada Trigo Maicena Gluten Arroz
n % n % n % n % n % n % n % n %

Padres 1 3 35 88 35 88 34 85 39 98 6 15 36 90 0 0

Niños 1 5 14 70 13 65 15 75 17 85 1 5 17 85 0 0

Tabla 4. Fuentes de información de 40 padres y 20 
niños con enfermedad celíaca

Padres Niños

n % n %

Libros 14 35   4 20

Otros enfermos   5 12,5   0   0

Nutricionista 10 25   1   5

Familiares   3 7,5   7 35

Médico hospital 34 85 11 55

Médico consultorio   1 2,5   1   5

Fundación celíacos 14 35   4 20

Internet   6 15   5 25

ENFERMEDAD CELÍACA
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La literatura demuestra como factores pro-
tectores de adherencia a la terapia la atención 
mediante grupos multidisciplinarlos, con su-
pervisión y seguimiento de la dieta por nu-
tricionista entrenada y el pertenecer a grupos 
de enfermos celíacos20-21. Ambas situaciones 
no se dan en este grupo de pacientes con un 
porcentaje cercano al 30% de asesoría por nu-
tricionista y de asociación a una fundación ce-
líaca, pese a ser derivados luego de la primera 
consulta post diagnóstico.

Con respecto al impacto de la dieta en la 
vida diaria de los niños, la mitad de ellos re-
fi eren molestia por tener que seguir una dieta 
especial, pero a su vez, un casi un tercio de 
estos paciente refi ere no importarle. La mayo-
ría no se siente distinto al resto de los niños, 
pero sí consideran su dieta difícil de seguir, 
principalmente porque no tienen claro que 
pueden comer en circunstancias fuera de casa. 
Con respecto a los padres la mayoría conside-
ra la dieta difícil de seguir, pero la principal 
limitante lo constituye la situación económi-
ca, ambas limitantes descritas tanto por niños 
como por padres, se encuentran previamente 
descritas19,20,22 .

Por otro lado, los niños señalan alguna vez 
sentirse excluidos de actividades escolares, 
situación desapercibida por la mayoría de los 
padres, aunque creen en su mayoría que la 
dieta no afecta sus relaciones de amistad. Con 
respecto a la situación familiar existen difi cul-
tades en relación a: problemas por limitación 
alimentos, preparación de comida especial sa-
lir a comer fuera de casa y salir de viaje19. 

Un alto porcentaje de los enfermos celíacos 
y sus padres tienen claro los alimentos prohibi-
dos, siendo el manejo de los padres mejor al de 
los niños. Una de las principales limitantes de 
la dieta es la difi cultad en encontrar alimentos 
sin gluten y su alto costo, lo cual se correlacio-
na con la literatura5,20.

Para mejorar su calidad de vida las accio-
nes más importantes a realizar descritas serían; 
el ampliar la cantidad de alimentos disponibles 
en el mercado y el rotular los alimentos como 
libres de gluten, de forma permanente6,18. Un 
gran porcentaje de padres refi rió no tener pro-
blemas en leer una etiqueta y determinar si el 
producto poseía o no gluten, pero no se debe 

olvidar que existen alimentos que contienen 
sustancias prohibidas en sus aditivos o la exis-
tencia de contaminación cruzada, lo cual hace 
que estos alimentos puedan ser desapercibidos. 

En Chile, no existe una legislación de ro-
tulación de alimentos y no existen organismos 
gubernamentales encargados de medir el con-
tenido de gluten de los alimentos. Sólo existen 
2 agrupaciones de enfermos celíacos sin fi nes 
de lucro cuyas principales funciones entre 
otras es mantener un listado de productos na-
cionales y extranjeros certifi cados sin gluten. 
Es necesario se implemente un plan nacional 
gubernamental que apoye a los pacientes y 
fundaciones de celíacos.

La principal fuente de información con res-
pecto a la dieta la constituye el médico tratante 
en el hospital. Considerando lo limitado del 
tiempo por control y que la educación e in-
formación con respecto a la enfermedad y la 
dieta son factores esenciales en asegurar una 
adherencia adecuada. Creemos que es impera-
tivo disponer de nutricionistas especializadas 
para el asesoramiento y seguimiento de estos 
pacientes, y realizar talleres informativos por 
parte de los profesionales de salud en conjunto 
con las fundaciones de pacientes celíacos a sus 
pacientes, entorno familiar y social.

La principal limitante de este estudio es que 
corresponde a la realidad sólo de un porcentaje 
de los pacientes en control de una Unidad de 
Gastroenterología y por otro lado, dada  la baja 
edad de los pacientes celíacos estudiados, sólo 
se pudo obtener la visión de un pequeño núme-
ro de niños (20), basándose la mayor parte de 
la encuesta en la visión de los padres.

A su vez, nos parece importante recalcar 
que un 30% de los niños tenían familiares ce-
líacos, pero más del 50% de ellos no se en-
contraban en control médico, demostrando así 
la mala adherencia tanto de los niños como de 
sus familiares, situación que difi culta el poder 
mantener una dieta adecuada a futuro y de por 
vida.

En conclusión, existe un porcentaje de 
adhe rencia a la dieta sin gluten más baja a la 
descrita en la literatura. Existe un impacto de 
la dieta del punto de vista emocional, social y 
familiar de los niños. La mayoría de los pa-
cientes y padres tienen claro los alimentos pro-
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hibidos, pero existen ciertas limitantes como 
disponibilidad de alimentos y costo que hacen 
la dieta difícil de seguir. 

Lograr mantener adherencia al tratamien-
to es esencial pero no fácil de lograr. Resulta 
fundamental mantener seguimiento continuo 
y multidisciplinario con monitorización por 
especialista, como también es deseable educa-
ción continua y pertenecer a asociaciones de 
pacientes celíacos que ayuden a los pacientes 
al entendimiento de su enfermedad. 

Por último se requiere instauración de pla-
nes nacionales para apoyo a estos pacientes 
principalmente en la certifi cación de los ali-
mentos libres de gluten y en la subvención de 
estos.
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