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A national online survey applied to patients 
with celiac disease in Chile

Background: Celiac disease (CD) is an immune-mediated enteropathy trigge-
red by the ingestion of gluten in genetically susceptible individuals. Its prevalence 
in Europe and the USA is 0.5 to 1%. Aim: To analyze epidemiological aspects and 
degree of compliance with gluten-free diet (GFD) among Chilean individuals with 
CD. Material and Methods: Subjects with confi rmed or suspected CD were invited 
to answer an online survey published on the web at www.fundacionconvivir.cl. The 
answers were reinforced with a telephone interview. Results: The survey was answered 
by 1212 subjects (79% females). Median age at diagnosis was 25.8 years (range 1 
to 84 years), with a bimodal curve with two peaks at less than 3 years and at 20 to 
40 years of age. The diagnosis was made only by serologic markers in 9%, only by 
intestinal biopsy in 17.5%, and by a combination of both methods in 70%. Conditions 
associated with CD were reported by 30% of subjects and 20% had relatives with 
CD. The GFD was strictly adhered to by 70%, occasionally by 27% and never by 
3%. Seventy fi ve percent of subjects with a strict adherence to GFD had a favorable 
clinical response compared with 42% of those with incomplete or lack of adherence 
(odds ratio 4.0, 95% confi dence intervals 2.8-5.7 p < 0.01). Conclusions: In 30% 
of respondents, the diagnosis of CD was not confi rmed according to international 
guidelines that require serology and duodenal biopsy. One third of subjects recognized 
a poor compliance with GFD. Those with a strict adherence to it had a more favorable 
clinical course. However, 25% did not experience a clinical improvement despite a 
strict GFD, a fi nding which requires further study. 

(Rev Med Chile 2011; 139: 841-847).
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La enfermedad celíaca (EC) es una enteropatía 
inmuno-mediada por la ingesta de gluten 
en personas genéticamente susceptibles. El 

gluten es una proteína presente en el trigo, cebada y 
centeno. Los principales genes predisponentes son 
los alelos DQ2 y DQ8 del antígeno de leucocitos 
de histocompatibilidad (HLA), que están presentes 
en al menos 95% de los pacientes. La EC fue con-
siderada en un principio como un raro síndrome 
de mala absorción y trastorno del desarrollo en la 
infancia, pero actualmente se considera como una 
enfermedad común que puede afectar a muchos 

otros órganos y sistemas (hígado, huesos, piel, 
sistema nervioso, corazón, etc.)1-5.

La EC es común en todo el mundo y afecta 
entre 0,5-1% de la población general en Europa 
y EE.UU. de Norteamérica. Puede presentarse en 
cualquier grupo etario, desde infantes hasta an-
cianos. Su diagnóstico es más frecuente en los tres 
primeros años de vida después del destete y en la 
cuarta década de la vida, siendo más frecuente en 
mujeres. El retraso en el diagnóstico es de 4,5 a 9 
años después del comienzo de los síntomas. Habi-
tualmente, por cada paciente adulto diagnosticado 
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de EC, se estiman ocho casos no detectados6-12. En 
numerosos pacientes los síntomas son interpre-
tados durante largo tiempo como síndrome de 
intestino irritable13. En la actualidad, la certifi ca-
ción diagnóstica de EC en la gran mayoría de los 
casos se fundamenta en la presencia de marcadores 
serológicos específi cos positivos, siendo los más 
usados los anticuerpos anti-transglutaminasa 
tisular (tTG) y/o anti-endomisio (EMA), seguido 
de un estudio histológico de la mucosa duodenal 
tomada mediante endoscopia5,6.

La piedra angular del tratamiento de la EC es la 
dieta libre de gluten (DLG). Por esta razón el con-
sejo nutricional experto es fundamental. La DLG 
debe mejorar los síntomas y prevenir los défi cits 
nutricionales y complicaciones relacionados a la 
EC. Por lo tanto, debe abarcar la educación respec-
to al suplemento de hierro, ácido fólico, vitamina 
B-12, fi bra, calcio y vitamina D14. La adherencia a la 
DLG puede verse afectada por múltiples variables 
como la falta de educación sobre la enfermedad, 
el mayor costo y las difi cultades de acceso de 
canastas libres de gluten (LG), el limitado apoyo 
médico y nutricional, o la ausencia de síntomas 
signifi cativos que motiven a llevar una DLG de 
por vida15. Por esto, es relevante evaluar el grado 
de adherencia en forma periódica (al menos 1 vez 
al año) y adoptar las medidas correspondientes 
para corregirla.

En Chile desconocemos aún la prevalencia 
poblacional de EC, siendo escasos los estudios en 
cuanto a sus aspectos epidemiológicos, pero el 
incremento de la tasa de diagnóstico en el último 
tiempo sugiere un considerable número de pacien-
tes históricamente subdiagnosticados, similar a la 
experiencia de otros países16,17.

Los objetivos del presente estudio son analizar 
aspectos epidemiológicos descriptivos, y la adhe-
rencia a una DLG en una población de sujetos 
celíacos chilenos inscritos sistemáticamente en 
Fundación Convivir.

Materiales y Métodos

Estudio basado en auto-reporte voluntario de 
sujetos chilenos con diagnóstico confi rmado o pre-
sunto de EC, mediante una encuesta estructurada 
online publicada en el portal de la Fundación de 
Intolerancia al Gluten Convivir (www.fundacion-
convivir.cl), y reforzada por encuesta telefónica 

realizada por voluntarios de la Fundación en el 
período mayo 2007 a julio 2009. La encuesta 
incluyó aspectos epidemiológicos, género, edad 
al momento del diagnóstico, datos demográfi cos, 
procedencia regional, métodos diagnósticos utili-
zados (serología y/o biopsia intestinal), enferme-
dades asociadas, antecedentes familiares de EC, 
frecuencia de control médico, adherencia a DLG 
y respuesta clínica.

La adherencia a DLG fue evaluada como: 
estricta, ocasional y nunca. Se consideró como 
adherencia estricta a DLG, cuando el encuestado 
refi rió ingerir sólo productos certifi cados LG 
publicados por Convivir o los que indican con 
un sello o palabra que son LG. La adherencia 
ocasional, fue defi nida como consumo periódico 
de productos con gluten, consciente de haber 
transgredido la dieta, pudiendo experimentar o no 
síntomas. La frecuencia puede ser una vez al mes o 
a lo menos 5 veces al año. La no adherencia a DLG, 
fue defi nida cuando el paciente refi rió consumir 
alimentos que contienen trigo, cebada, centeno y 
sus subproductos. La frecuencia es de todos los 
días o cada semana.

La respuesta clínica a la DLG fue evaluada 
como: favorable, sin cambios o desfavorable. Res-
puesta clínica favorable, fue defi nida cuando el 
encuestado refi rió  una disminución signifi cativa 
en la frecuencia o intensidad de sus síntomas: dolor 
abdominal, distensión abdominal, diarrea, cons-
tipación, compromiso del estado general, baja de 
peso y/o anemia. Respuesta clínica sin cambios, fue 
defi nida cuando el encuestado no refi rió cambios 
en la frecuencia o intensidad de sus síntomas. Res-
puesta clínica desfavorable, fue defi nida cuando el 
encuestado refi rió un incremento en la frecuencia 
o intensidad de sus síntomas.

Consideraciones éticas
Este estudio fue aprobado por el Comité de 

Ética en Investigación de la Facultad de Medicina 
de la Pontifi cia Universidad Católica de Chile. 
Número de proyecto: 10-032.

Estadística
Se utilizó estadística descriptiva para analizar 

los aspectos epidemiológicos. Para determinar 
diferencias entre DLG y respuesta clínica se usó 
test de 2. En el análisis estadístico se usó el pro-
grama SPSS 15.0 para Windows, considerándose 
signifi cativo todo valor p < 0,05.
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Resultados 

Aspectos epidemiológicos y 
diagnósticos

El total de sujetos encuestados 
fue 1.212. La edad promedio al 
momento del diagnóstico fue 25,8 
años (1 a 84 años). Hubo una dis-
tribución bimodal al momento del 
diagnóstico de EC, con un pico antes 
de los 3 años de edad y el otro, entre 
los 20 y 40 años (Figura 1). En 70% 
de los casos, la EC fue diagnostica-
da en la vida adulta (> 15 años). El 
79,3% fueron mujeres. Las regiones 
con mayor representación absoluta 
fueron la Región Metropolitana 
(RM), la V y la VIII (Tabla 1). El 
diagnóstico se sustentó en marcado-
res serológicos positivos para EC y 
biopsia intestinal compatible (Tabla 
2). Enfermedades asociadas con EC 
fueron reportadas en 30% (Tabla 
3). El 20% de los encuestados refi rió 
presentar al menos un familiar de 
primer o segundo grado con EC. La 
frecuencia de controles médicos re-
portada fue cada 3 meses 1,5%, cada 
6 meses 49,3%, 1 vez al año 23,4%, 
y 25,8% de los pacientes refi rió no 
controlarse.

Adherencia a DLG
El consumo de pan LG fue 

“todos los días” en 31%, “a veces” 
38% y “nunca” 31%. El 17% de los 
sujetos refi rió preparar pan LG en 
casa “siempre”, el 43% “a veces”, y el 
40%, “nunca”. El 90% dice consumir 
productos especiales LG (galletas 
78,5%, harinas 73,4% y pastas 
66,6%). Los sujetos reportaron ad-
herir a una DLG estricta en el 70% 
de los casos, ocasional en el 27% y 
nula, en el 3%. El reporte de cum-
plimiento estricto a DLG se asoció 
a una signifi cativa mayor respuesta 
clínica favorable (74,5%), compa-
rado con una DLG ocasional o nula 
(42%) (OR 4,0 IC 95% 2,83-5,66 p 
< 0,01) (Figura 2). 

Tabla 1. Distribución de sujetos encuestados con EC según 
regiones de Chile

n Región de Chile Frecuencia %

XV Arica y Parinacota 1

I Tarapacá 3,2

II Antofagasta 2,2

III Atacama 0,6

IV Coquimbo 2,8

V Valparaíso 7,3

RM Metropolitana 63

VI O’Higgins 4,3

VII Maule 2,4

VIII Biobío 6,3

IX Araucanía 2,1

XIV Los Ríos 1

X Los Lagos 2,6

XI Aysén 0,3

XII Magallanes 0,9

Tabla 2. Métodos usados para fundamentar el diagnóstico de EC

Métodos diagnósticos Frecuencia %

Realización de algún marcador serológico 79

Uso de anticuerpos anti-transglutaminasa (tTG) 62

Uso de anticuerpos anti-endomisio (EMA) 59

Uso de anticuerpos anti-gliadina (AGA) 22

Realización de biopsia intestinal (duodeno) 85

Diagnóstico basado sólo en serología 9

Diagnóstico basado sólo en biopsia 17,5

Diagnóstico basado en serología y biopsia 70

Diagnóstico no basado en serología o biopsia 3,5

Tabla 3. Enfermedades asociadas con EC

Enfermedades asociadas Frecuencia %

Hipotiroidismo 11,8

Osteopenia-osteoporosis 9,5

Anemia 2,9

DM tipo 1 1,9

Cáncer digestivo 0,3

Otras: dermatitis herpetiforme, hepatitis autoinmune, 
colangitis esclerosante primaria (CEP), enfermedad mix-
ta del tejido conjuntivo (EMTC), síndrome de Sjögren, 
CREST, epilepsia, miastenia gravis, depresión, infertilidad

4
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Discusión 

Nuestro estudio incluyó un número considera-
ble de pacientes con diagnóstico cierto o presunto 
de EC a lo largo de Chile, encontrándose repre-
sentadas todas sus regiones. Las tres regiones con 
mayor representación en términos absolutos RM, 
V y VIII, coinciden con las zonas más pobladas 
de nuestro país. Sin embargo, cabe destacar que 
el porcentaje de cada región no se correlaciona 
proporcionalmente con la población total esti-

mada de cada región. De hecho, el 63% de los 
encuestados son de la RM, siendo que esta región 
contiene al 38% de la población chilena18. Si bien 
desconocemos aún cuál es la prevalencia de EC por 
regiones a nivel nacional, es probable que exista 
un menor registro voluntario en provincias que 
en relación a RM. Los resultados deben hacernos 
refl exionar sobre como aumentar la relativamente 
baja participación regional en esta encuesta online, 
incrementando la difusión del sitio web tanto a 
nivel de los pacientes como de los profesionales 
de la salud.

El presente estudio describe la experiencia de 
un registro sistemático y voluntario de pacientes 
celíacos chilenos que acceden a la Fundación de 
Intolerancia al Gluten, Convivir, motivados a en-
contrar un sitio en común donde pueden educarse 
en forma continua (página web, mail de consulta 
al experto, artículos científi cos, organización de 
talleres y cursos), compartir sus experiencias, 
solucionar dudas y problemas asociados con la 
DLG, la certifi cación de productos LG e inquie-
tudes referentes a la misma. Debemos destacar 
que en Chile existe otra importante Corporación 
de Apoyo al Celíaco, COACEL (www.coacel.cl),  a 
la cual los pacientes pueden acceder para obtener 
información y apoyo. 

Los resultados obtenidos tienen el valor y las 
limitaciones propias de un registro voluntario, 
realizado vía web y reforzado vía telefónica por 
voluntarios no médicos, por lo que deben ser 

Figura 1. Distribución de 
pacientes con EC encuestados 
según edad al momento del 
diagnóstico.

Figura 2. Relación del cumplimiento a DLG y respuesta clí-
nica. El cumplimiento de una DLG estricta se asocia a mayor 
respuesta clínica favorable (74,5%) comparado a una DLG 
ocasional o no adherencia (42%) (OR 4,0, IC 95% 2,83-5,66, 
p < 0,01). 
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interpretados en ese contexto. Llama la atención 
que en 3,5% de los encuestados, el diagnóstico 
de EC no había sido documentado, es decir, no 
se habría llevado a cabo en ellos serología o una 
biopsia intestinal o simplemente el encuestado no 
recuerda los estudios realizados. Por otra parte, 
en 17,5% el diagnóstico se habría basado sólo en 
estudio de biopsia, y en 9% sólo con serología, sin 
confi rmación histológica. Con escasas excepcio-
nes, el diagnóstico de EC debe sustentarse en la 
existencia de marcadores serológicos específi cos 
positivos (tTG y/o EMA) más el análisis histoló-
gico de una biopsia duodenal compatible; esto se 
cumplió sólo en el 70% de los casos analizados. 
La elevada proporción de individuos que han 
sido rotulados como celíacos en ausencia de una 
apropiada confi rmación diagnóstica de acuerdo 
a las guías internacionales5,6 es inquietante, ya 
que pudiera indicar una relativa falta de rigor en 
la conceptualización de una condición crónica, 
que impone limitaciones en la calidad de vida de 
quienes la padecen19. 

En cuanto a los aspectos epidemiológicos, 
destaca que la edad al momento del diagnóstico 
de EC fue en 70% de los casos en población adul-
ta defi nida como mayores de 15 años, tendencia 
que coincide con lo descrito en la literatura en las 
últimas dos décadas. Un estudio reciente en Gran 
Bretaña ha demostrado que el diagnóstico de EC 
se efectúa actualmente con una mayor frecuencia 
en adultos que en niños, a una razón de 9:18. Es 
interesante considerar que en 3% de nuestros 
casos el diagnóstico se realizó después de los 60 
años, teniendo el paciente más anciano la edad de 
84 años. Estudios epidemiológicos han sugerido 
que un porcentaje sustancial de pacientes son 
diagnosticados después de los 50 años. Incluso, en 
un estudio, el promedio de edad al diagnóstico fue 
cercano a los 50 años, con un tercio de los nuevos 
pacientes diagnosticados cercanos a los 65 años20.

La distribución por género fue predominante 
femenino a una razón de 4:1. Esta observación es 
también similar a lo publicado en otras series con-
temporáneas, donde en promedio la relación de 
mujeres sobre hombres es 3 veces a 1. Las razones 
de esto son desconocidas, pero se cree que puede 
obedecer a la mayor prevalencia en mujeres de 
enfermedades autoinmunes en general, y al mayor 
estudio de anemia ferropriva y osteoporosis en 
mujeres. Esta predominancia disminuye luego de 
los 65 años21. 

Un tercio de los pacientes presenta, al menos, 
una enfermedad asociada con EC, destacando hi-
potiroidismo, osteopenia-osteoporosis y anemia, 
complicaciones frecuentes en otras poblaciones de 
EC. Llama la atención el 11,8% de auto-reporte de 
hipotiroidismo, siendo casi el doble  de lo reporta-
do en la literatura8. Por ello, es importante buscar 
estas enfermedades asociadas en pacientes con 
EC en forma dirigida y tratarlas oportunamente, 
como también sospechar la existencia de EC en 
aquellos pacientes que son evaluados por estas 
condiciones médicas de prevalencia relativamente 
frecuente. 

El segundo objetivo de este estudio fue analizar 
la adherencia a una DLG y su respuesta clínica. Un 
tercio de quienes respondieron la encuesta recono-
ce mala adherencia a DLG. La adherencia estricta 
a DLG se asoció con respuesta clínica favorable, 
disminución signifi cativa de la frecuencia e inten-
sidad de síntomas clínicos. Sin embargo, 25% de 
los celíacos encuestados refi rió no experimentar 
mejoría clínica a pesar de llevar una estricta DLG, 
lo que requeriría mayor estudio. Se podría especu-
lar que en este subgrupo de pacientes podría existir 
ingesta inadvertida de gluten (por contaminación 
cruzada o por desconocimiento) y/o comorbilidad 
con trastornos funcionales gastrointestinales (ej. 
síndrome de intestino irritable o mala absorción 
a lactosa primaria del adulto), los cuales son de 
alta frecuencia en la población general. También, 
es posible que en este subgrupo esté presente una 
sustancial proporción de los individuos autorro-
tulados como celíacos en esta serie, que no tienen 
una adecuada certifi cación diagnóstica y que es 
posible no sean celíacos. En ellos, obviamente, pue-
de anticiparse que sus síntomas no van a remitir 
ni atenuarse con DLG, siendo posible también que 
una elevada proporción de ellos presente básica-
mente un trastorno digestivo funcional. Ahora, al 
comparar el grado de adherencia estricta a DLG 
del presente grupo de estudio (70%), con otras 
poblaciones estudiadas y considerando todos los 
sesgos mencionados, nos situaríamos dentro de 
una realidad similar a lo descrito en poblaciones 
de otros países, cuyo rango de adherencia a DLG 
fl uctúa entre 42% al 91%22.

La mayor limitante por la naturaleza del pre-
sente estudio, es el sesgo de selección basado en 
un sesgo de reporte, en este caso, auto-reporte. 
No tenemos constancia en muchos casos de que el 
diagnóstico se haya hecho rigurosamente y que el 
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tratamiento sea el adecuado, o que el paciente co-
munique fehacientemente lo que se le ha efectuado 
desde un punto de vista médico. Es posible, por 
ejemplo, que los que se inscriban en la encuesta de 
Convivir sean aquéllos que tienen más síntomas, 
o los que presentan más dudas o, por último, los 
que tienen acceso a un computador y capacidades 
para interactuar con un sitio web e iniciativa para 
educarse y tratarse. 

Por otro lado, la fortaleza de este estudio está 
a nuestro juicio en el gran número de encuesta-
dos, siendo la serie más grande comunicada en 
Chile hasta el momento, otorgando datos que nos 
muestran “una realidad subjetiva” de la enferme-
dad a lo largo de todo el país, sugiriendo que la 
EC es un importante problema de salud pública. 
En Chile tenemos muchos desafíos pendientes en 
esta área, desde conocer su prevalencia poblacio-
nal real, el desarrollo de programas de pesquisa y 
diagnóstico precoz a nivel primario y secundario, 
como también una mejor estructuración de apoyo 
terapéutico y certifi cación de alimentos LG. Un 
mejor conocimiento de la epidemiología de la EC 
a nivel nacional, nos permitirá avanzar en regula-
rizar normativas legales respecto a la rotulación de 
alimentos LG por parte de las empresas del rubro, 
tal como lo sugieren los países desarrollados5,6. 

En suma, los enfermos auto-reportados con 
EC a lo largo de Chile presentan una distribución 
por sexo y edad similares a lo descrito en otras 
poblaciones. En el 30% de los casos la certifi cación 
diagnóstica no pareció seguir las recomendaciones 
internacionales de serología y biopsia. Un tercio 
reconoce mala adherencia a DLG. La adherencia 
estricta a DLG se asocia una respuesta clínica favo-
rable. Sin embargo, 25% refi ere no experimentar 
mejoría clínica a pesar de cumplir estrictamente 
con la  DLG, lo que requeriría mayor estudio.
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