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RESUMEN

La enfermedad celiaca altera el estado emocional, las relaciones sociales, la autonomia y la percepcion de la salud,
afectando la calidad de vida relacionada a la salud. Los objetivos de esta investigacion fueron determinar la calidad
de vida relacionada a la salud en adolescentes y adultos con enfermedad celiaca e investigar las condiciones que
la afectan. Se realiz6 un estudio observacional, prospectivo en adolescentes y adultos de Paraguay portadores de
enfermedad celiaca con al menos seis meses en dieta sin gluten. Se aplicé el cuestionario CD-QOL (Celiac Disease
Quality of Life Measure). Fueron incluidos 114 sujetos, con edad media 30+10 afos, siendo 58% del sexo femenino.
La calidad de vida fue buena en 25%, regular en 49% y mala en 26%. Las condiciones asociadas significativamente a
mejor calidad de vida fueron el sexo femenino, el grupo etario >30 afios y que efectiian actividades fuera del hogar.
Se concluye que la calidad de vida de los celiacos adolescentes y adultos es regular en 49% de los encuestados.

Palabras clave: Enfermedad celiaca; Calidad de vida; Dieta sin gluten.

ABSTRACT

Celiac disease alters emotional state, social relations, autonomy and health perception, affecting the health related
quality of life. The objectives of this research were to determine the health related quality of life in adolescents and adults
with celiac disease and to investigate the factors that affect it. We included 114 subjects. The mean age was 30 + 10 years
and 58% of subjects were female. The quality of life was good in 25% of the cases, regular in 49% and bad in 26%. The
factors significantly associated with a better quality of life were the female sex, the age group >30 years and carrying out
activities outside home. In conclusion, the quality of life of celiac adolescents and adults is regular in 49% of respondents.

Keywords: Coeliac Disease; Quality of Life; Gluten Free Diet.
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INTRODUCCION

La enfermedad celiaca (EC) esunaenfermedad
de origen autoinmune, multisistémica,
inducida por el gluten en personas genéticamente
susceptibles, en quienes se produce alteraciones
de las vellosidades intestinales que mejoran
después de retirar el gluten de la dieta'~

La dieta sin gluten (DSG) es el tnico tratamiento
disponible y no s6lo permite la restauracion de la
funcién y estructura de la mucosa intestinal sino
previene complicaciones siendo las mas graves
las neoplasias del tubo digestivo'”. La DSG se
caracteriza por ser estricta, para toda la vida,
mayormente restrictiva y costosa*®. Diversos
estudios revelan que la DSG es cumplida
estrictamente por 17% a 80% de los celiacos>>"*.

La EC puede alterar el estado emocional, las
relaciones sociales, la autonomia y la percepcion
de la salud, afectando la calidad de vida, sobre
todo antes del diagnostico y tratamiento**!'. La
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
es el estado de salud tal como es percibido por el
individuo, en relacion con la enfermedad misma
y con los efectos que los tratamientos médicos
tienen sobre la persona'>'*. La evaluacion de la
CVRS se ha vuelto insoslayable en el andlisis de
la efectividad de las terapéuticas empleadas y la
evolucion de los padecimientos, especialmente
en enfermedades crénicas como la EC ya
que la falta de adherencia a DSG repercute
directamente en la CVRS®.

La EC altera negativamente la CVRS'>¢. Por un
lado, debido a los sintomas digestivos; por el otro,
el tratamiento de la EC conlleva cambios en los
habitos de vida, genera alteraciones emocionales
por sentirse diferente a los demas, vergiienza
o miedo a contaminarse por contacto con el
gluten. Asi como las dificultades adicionales que
implica una DSG fuera de casa, especialmente en

el trabajo o cuando se viaja, pues la misma no es
facilmente asequible**'°. Un factor importante es
el cumplimiento estricto de la dieta, de tal manera
que los celiacos que no siguen la DSG o lo hacen
de forma irregular, presentan peor CVRS"’.

La CVRS puede ser medida por una variedad de
cuestionarios tanto generales como especificos
para cada enfermedad. El mas utilizado es CD-
QOL'""_Este instrumento fue aplicado en el sur
de Brasil obteniéndose buena calidad de vida en
75% de los encuestados'®. En México, la CVRS
fue buena en 75%, usando otro instrumento’.

La EC es una patologia en creciente incidencia en
Paraguay®. En dicho pais no existe informaciéon
relativa a la CVRS en los celiacos adultos, ni los
factores asociados a la mala calidad de vida. Los
datos de otros estudios no pueden extrapolarse
a esta poblacion por las diferencias sociales y
culturales propias de cada patis.

Por estos motivos se planted esta investigacion
cuyos objetivos fueron determinar la CVRS
en adolescentes y adultos con EC utilizando
el cuestionario CD-QOL e investigar las
caracteristicas asociadas a la mala CVRS:
grupo etario, sexo, duraciéon de DSG,
adherencia a DSG, actividad fuera del hogar,
dependencia econdmica, asistencia a grupos
de autoayuda, familiares celiacos, apoyo
de amistades, participacion en actividades
deportivas o religiosas, intolerancia a la lactosa
y comorbilidades.

MATERIALES Y METODOS

Se efectud un estudio observacional, descriptivo,
de corte trasverso, prospectivo, en 131 varones y
mujeres, mayores de 18 afios de edad, portadores
de EC, que concurrieron a la Fundacion
Paraguaya de Celiacos (FUPACEL) y al Hospital
Nacional (Paraguay) en 2016. Para ser incluidos,
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los sujetos requerfan tener EC confirmada
por histologia de mucosa duodenal y hallarse
con dieta sin gluten por mas de seis meses.
Fueron excluidos los sujetos dependientes o
con incapacidad de comunicarse, sujetos con
discapacidades fisicas invalidantes permanentes
y aquellos que no firmaron el consentimiento
informado. Para esta investigacion se aplico
el cuestionario CD-QOL validado al idioma
castellano'>". Este instrumento consiste en 20
preguntas cuyas respuestas se puntia con una
escala de Likert de 1 al 5. La sumatoria final varia
desde 0 puntos (peor calidad de vida) hasta 100
(mejor calidad de vida). Las preguntas se refieren
a cuatro dimensiones: disforia, limitaciones,
salud y tratamiento inadecuado'>".

Previo al estudio, se desarrollé una preprueba,
con el fin de evaluar la consistencia interna
del cuestionario ya que se adaptaron algunas
palabras al uso de la poblacién del pais. Luego,
utilizando un muestreo no probabilistico,
de casos consecutivos, los sujetos fueron
contactados por los autores en las reuniones
mensuales de FUPACEL y en los consultorios
del Hospital Nacional. Previa explicacion verbal
del estudio a los afectados y familiares en su
lengua nativa y llenado del consentimiento
informado, se registraron los datos demograficos
y se les solicito el llenado del cuestionario CD-
QOL. Segtn Casellas et al, se considera mala
CVRS si el puntaje total es entre 0 y 50 puntos,
regular entre 51 y 70 puntos y buena entre 71
a 100 puntos’. Las variables fueron procesadas
con el programa informatico Epi Info® versién
7.2. Cada pregunta fue sometida a estadistica
descriptiva para hallar la media y DE. Se analizé
el puntaje del cuestionario en relacién a las
caracteristicas asociadas utilizando la prueba t
y posteriormente se aplico regresion lineal. Se
considerd significativa toda p<0,05.

Para el cilculo del tamano de la muestra se
asumio una proporcion de 50% de mala calidad

de vida y precisiéon 10%, requiriéndose al menos
73 sujetos a ser incluidos para IC 95%.

Declaracion sobre aspectos éticos

Se respetaron los Principios de la Declaracién de
Helsinki y el protocolo de esta investigacion fue
aprobado por el Comité de Etica de la Facultad de
Medicina de la Universidad Nacional de Itapua.
No existen conflictos de interés comercial. Los
investigadores no recibieron ayuda econdmica
externa para esta investigacion.

RESULTADOS

Fueron encuestados 131 pacientes celiacos, de
los cuales se excluyeron 17 por ser menores de
16 anos. La edad media fue 30 afios (rango de
16-59 afios), hubo un predominio ligero del sexo
femenino (58%). La procedencia mas frecuente
fue Asuncién (23%) y ciudades circunvecinas.
Excluyendo a los menores de 18 afos, el
estado civil se distribuyd entre solteros (61%),
casados (34%) y divorciados (5%). La actividad
diaria se distribuyé entre profesionales (57%),
estudiantes (32%) y amas de casa (11%). E1 75%
de los encuestados realizan actividad fuera del
hogar. Doce celiacos no tenfan una situacion
economica familiar estable debido a que carecian
de ingresos seguros.

La edad media de inicio de los sintomas fue
18 +10 afos (rango 1-49 afos). Sin embargo,
la edad media de diagndstico fue 21 +10 afios
(rango 1-57 afos). El tiempo medio de dieta sin
gluten era 8+7 afos (rango 0-30 afos).

La FUPACEL tiene reuniones grupales
mensualmente en Asuncién pero solo 23% asiste
regularmente a este grupo de autoayuda. El 33%
de los sujetos mantienen una DSG estricta, 58%
realiza trasgresiones alimentarias ocasionales y
9% ingiere gluten en forma frecuente. El 21%
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de los celiacos tiene un familiar que también
tiene una DSG y 79% recibe colaboracion de sus
amistades para mantener la DSG.

Las comorbilidades mds frecuentes fueron
dermatitis herpetiforme (32%), intolerancia a
la lactosa (22%), hipertension arterial (21%),
enfermedad tiroidea (13%) y depresion (11%).

Al evaluar el cuestionario sobre calidad de vida,
28% de los encuestados respondieron sentirse a
veces limitado por la EC. E1 27% de los pacientes
manifestd con frecuencia sentirse afectado por

no comer comidas especiales como pasteles de
cumpleanos y pizzas. E1 30% siente que la dieta es
muy pocas veces suficiente para el tratamiento de
la EC. Se evidenci6 que 25% de los encuestados se
encontraban deprimidos a causa dela EC. E133%
manifesté que con frecuencia tiene problemas
para realizar viajes largos a consecuencia de la
restriccién alimentaria y 20% presenta miedo al
comer fuera de casa por la posibilidad de ingerir
alimentos con gluten. Puntuando todas las
preguntas, la media del todas las preguntas fue
50,8+13,5. La calidad de vida predominante fue
la regular (49%) (Figura 1).

49%

26%

mala

regular

25%

buena

Figura 1. Calidad de vida de los celiacos segun cuestionario CD-QOL (n 114)

El analisis bivariado mostrd que el grupo etario
>30 afios, el sexo femenino, que desarrolla
actividades fuera del hogar, la intolerancia a

la lactosa y la presencia de comorbilidades
presentaron mayor puntaje en cuestionario CD-
QOL en forma significativa (Tabla 1).
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Tabla 1. Analisis bivariado de caracteristicas asociadas con la calidad de vida en celiacos medida por cuestionario

CD-QOL (n 114).

Caracteristicas asociadas Media £ DS Sig.
Edad <30 afios (n 66) 47 + 12 0.007
Edad >30 afios (n 48) 54 +13 ’
i +

Sexo femempo (n 66) 55+ 13 0,001
Sexo masculino (n 48) 44 + 11
Duracién dieta sin gluten <2 afos (n 29) 50 + 14 0.9
Duracién dieta sin gluten >2 afos (n 85) 51+13 ’
Con adherencia a dieta sin gluten (n 38) 52+ 14 03
Sin adherencia a dieta sin gluten (n 76) 50+ 13 ’
Con actividad fuera del hogar (n 84) 52+ 14 0.01
Sin actividad fuera del hogar (n 30) 45+9 ’
Con situacion econdmica familiar estable (n 102) 51+13 0.5
Sin situacion econdmica familiar estable (n 12) 48 + 13 ’
Con asistencia regular a FUPACEL*(n 31) 54 + 14 0.05
Sin asistencia regular a FUPACEL*(n 83) 49 + 13 ’
Con familiares celiacos (n 25) 48 + 16 03
Sin familiares celiacos (n 89) 51+12 ’
Con colaboracion de amistades (n 91) 52+13 0.08
Sin colaboracion de amistades (n 23) 46 + 14 ’
Actividad deportiva frecuente (n 24) 50 +13 0.7
Actividad deportiva ocasional (n 90) 51+13 ’
Participacion religiosa frecuente (n 45) 50+ 13

. . . 0,7
Participacion religiosa ocasional (n 69) 51+13
Con intolerancia a la lactosa (n 26) 57+9 0.03
Sin intolerancia a la lactosa (n 88) 49+ 13 ’
Con comorbilidades*™(n 65) 54 +12 0.002
Sin comorbilidades (n 49) 46 + 13 ’

*FUPACEL: Fundacién Paraguaya de Celiacos.

**Comorbilidades: enfermedad tiroidea, depresion, diabetes mellitus, hipertension arterial.
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Aplicando analisis de regresion lineal multiple,
el sexo femenino, el grupo etario >30 afos
y aquellos con actividad fuera del hogar
mantuvieron en CD-QOL puntajes elevados y
estadisticamente significativos (p<0,05). Trece
casos (11,4%) refirieron sentirse deprimidos,
aunque esta condicién no se relacion6 con
la CVRS. Catorce celiacos (12,2%) padecian
también afecciones tiroideas.

No se encontrd correlacion significativa entre los
puntajes del CD-QOL y el tiempo que llevaban
con DSG.

DISCUSION

La CVRS en los celiacos es un concepto
multidimensional que incluye mediciones
reportadas por los propios sujetos sobre su
salud fisica y mental, no puede ser medida con
marcadores bioquimicos estandarizados. Por
ello, puede variar ampliamente entre las distintas
poblaciones, lo que motivo esta investigacion'.
La encuesta utilizada ha demostrado en varios
estudios alta fiabilidad y validez de constructo,
en comparacién con otras escalas genéricas. Al
medir factores fisicos, psicoldgicos y deterioro
de las funciones diarias, la convierte en un
método efectivo para determinar la CVRS en
sujetos con EC?.

La media del CD-QOL detectada (50,8+13,5)
es similar a la obtenida por Rodriguez Almagro
et al'’, Ramirez-Cervantes et al" y Castilhos et
al'® con el mismo cuestionario. Este hallazgo
es notable considerando que estos paises son
diferentes en muchos aspectos como el nivel
socioeconémico y cultural®. No obstante, en
los Estados Unidos, la media detectada con el
mismo cuestionario fue mas elevada: 68,9%.
Estableciendo puntos de corte propuestos
por Casellas et al'” se hall6 que la CVRS

predominante fue la regular (49%), similar a los
primeros autores citados'>'®'°.

La mayor participacion del sexo femenino en esta
encuesta puede debersea quela EC predominaen
las mujeres?. El mayor puntaje en CD-QOL en
el sexo femenino coincide con la mayoria de los
reportes®'® aunque otros muestran lo contrario
o que no existe diferencia en el género'>*. Estas
diferencias podrian deberse a factores locales
socioculturales que deben investigarse a fondo.

Los sujetos jovenes de esta muestra, a semejanza
de otros estudios, tuvieron menor puntaje en
CD-QOL posiblemente por ser mas exigentes,
muchosenelperiodocriticodelaadolescencia'®*.
Las comidas son una forma de relacionamiento
humano y pueden impedir a muchos celiacos
participar de las actividades fuera del hogar
donde muchas veces no se tiene en cuenta esta
restriccion alimentaria®!. Los pacientes con DSG
>2 afos tuvieron mejor puntaje en CD-QOL,
similar a otros estudios'>'*'®. Esto se deberia a
que, a mayor tiempo de DSG, mayor adaptacion
a esta restriccién alimentaria.

La edad media de inicio de los sintomas fue de
18+10 afos pero la edad media de diagndstico
fue 21+10 anos. Esta diferencia traduce algo
bastante comun: el retraso entre el inicio de los
sintomas y el diagndstico de EC?. Este depende
bastante de la capacidad intuitiva de cada
médico, de su familiaridad con esta enfermedad
y las formas clinicas de presentacion. Se sabe
que las formas silentes y atipicas son un desafio
para los profesionales de la salud®. En Paraguay,
solo 62,7% de los celiacos debutan con la clasica
diarrea cronica, lo que explicaria este retraso en
el diagnodstico®.

La DSG es compleja, costosa, restrictiva y dificil
de cumplir®”. El cumplimiento de una estricta
DSG se asocia habitualmente a mejor CVRS"*.
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Sin embargo, en este estudio no se encontré
esta asociacion en forma significativa, asi como
se detectd recientemente en Italia con dos
cuestionarios diferentes'. Si bien los pacientes
de esta investigacion realizan una estricta DSG
en soélo 33%, dicha frecuencia se encuentra en
el rango descrito por diversos estudios: de 17 a
80%*®. Por otro lado, la falta total de adherencia
a DSG es reportada en varios estudios entre
0-32% y en este medio fue 9%°. Multiples factores
pueden influir en las trasgresiones alimentarias,
tema pendiente a ser evaluado a nivel local®.

Segun un meta-andlisis, la adherencia a la
DSG mejora pero no normaliza la CVRS".
No obstante, revisiones actuales no pueden
establecer sila DSG mejora o no la CVRS debido
a que existen multiples factores que hacen a esta
dieta dificil de llevarse: costos, accesibilidad,
palatabilidad, etcétera®**. Un estudio realizado
en 2016 en Chile demostré que los alimentos
sin gluten estain menos disponibles, son tres
veces mds costosos y contienen menos proteinas
y vitaminas®. Se desconoce esta situacion y su
implicancia en la CVRS en Paraguay, donde los
alimentos derivados del maiz y mandioca, de
facil acceso, forman parte del acervo cultural.
Aun en paises muy desarrollados, llevar una
DSG se considera dificil y costosa, pero no
influye negativamente en la CVRS de los
celiacos*’. Una amplia revisiéon publicada por
Hall et al, no detecta una asociacidon entre los
factores sociodemograficos y econdmicos con la
adherencia a DSG®. Este tema queda pendiente
de estudio en Paraguay.

Elimpacto biopsicosocial de la EC es importante
enla CVRS*. Llamo la atencidn el alto porcentaje
de pacientes que no realizan actividad deportiva
ni religiosa a pesar de ser principalmente
jovenes. Esto podria interpretarse como una
forma de aislamiento social para evitar la
ansiedad o vulnerabilidad relacionada con las

comidas®*®. Otra posibilidad es la presencia de
depresion, hecho muy asociado a la EC por los
sentimientos de miedo, negacién y ansiedad que
genera un nuevo estilo de vida®***. En efecto,
25% de los pacientes manifestaron sentirse
deprimidos por padecer la EC y 28% considera
que no hay suficientes elecciones alimentarias
para su tratamiento.

Los sujetos con situacién econdmica familiar
estable presentaron mayor puntaje, aunque
no significativa, en CD-QOL. Esto coincide
con un estudio similar realizado en otro
pais latinoamericano donde no se encontrd
asociacion significativa entre el ingreso familiar
y CD-QOL".

Los celiacos que asisten en forma regular y
ocasional a FUPACEL tuvieron mejor puntaje
en el CD-QOL, similar a lo reportado por
Lee et al*®>. La inasistencia detectada (77%)
podria deberse a multiples factores: los nuevos
métodos de comunicacién masiva, la distancia
de los asociados al lugar de reunion, etc. Este
tema fue investigado a fondo en Estados
Unidos, detectandose que s6lo 58% concurren
regularmente a estos grupos de autoayuda y
que aquellos que mantienen contacto sdlo por
internet tienen peor CVRS*. Una aplicacion
practica de esta conclusion es que todo celiaco
recién detectado debe remitirse a los grupos de
autoayuda y nutricionistas especializados en el
tema de la DSGS.

Resulté llamativo que los celiacos con otras
enfermedades (depresion, afecciones tiroideas,
diabetes mellitus e hipertension arterial) tuvieran
mejor puntaje en CD-QOL cuando es sabido
que la presencia de comorbilidades son factores
reconocidos de mala CVRS*'. Este fendmeno se
deberia a que los portadores de otras patologias
tuvieron mds comunicacién con sus médicos y
por ende mejor contencion.

Duazary: Revista Internacional de Ciencias de la Salud / ISSN: 1794-5992 / Vol. 15, No. 1, enero - abril de 2018
DOI: http://dx.doi.org/10.21676/2389783X.2026

67


http://dx.doi.org/10.21676/2389783X.2026

68

CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS DE PARAGUAY CON ENFERMEDAD CELIACA

La elevada frecuencia (32%) de dermatitis
herpetiforme estd acorde a un reporte
epidemiolégico realizado en 2011 en Paraguay
(33,8%)°. Articulos de revision a nivel mundial
mencionan prevalencias menores (15-25%).
Esta diferencia se explicaria a que muchos
celiacos confunden algunas dermopatias con la
dermatitis herpetiforme.

Los reportes indican que la CVRS de pacientes
con EC se encuentra significativamente
reducida antes del diagnostico y mejora con la
DSG a sabiendas que la misma también altera
en algunos sujetos sus actividades familiares,
sociales ylaborales debido a que es en su mayoria
restrictiva y costosa>”'"**. Serfa importante
para estudios posteriores poder aumentar el
nimero de pacientes e incluir a las otras sedes
de FUPACEL que se encuentran en Paraguay.
Asi mismo, se deberia investigar la CVRS antes
y después del diagnostico®.

Otralimitacion de este estudio es que no determiné
el fenotipo diagnostico, la persistencia de sintomas
con DSG ni el nivel de conocimientos sobre la
EC'", La adherencia a la DSG fue autorreportada,
no verificada con serologia ni histologia®. Los
datos obtenidos en esta investigacion (considerada
representativa de Paraguay ya que la mayor
parte de los sujetos provenia de un ambiente
extrahospitalario) permitiran detectar a los
celiacos en riesgo de mala CVRS y tomar medidas
para facilitar su tratamiento dado que muchos de
esos factores son modificables'.

CONCLUSION

La calidad de vida de los celiacos adolescentes y
adultos segun el cuestionario CD-QOL es regular
en 49% de los encuestados. Las condiciones
asociadas significativamente a mejor calidad de

vida fueron el sexo femenino, el grupo etario >30
aflos y que realizan actividades fuera del hogar.
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