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CONCEPTOS CLAVE:

Qué se sabe sobre el tema.

Los pacientes con enfermedad celiaca deben tratarse con una dieta libre de gluten de
por vida. La falta de adherencia a dicho tratamiento puede deberse a mdultiples
factores, como el poco apoyo de la familia y amigos. Por otro lado, la restriccion con
algunas comidas requiere adaptaciones que pueden conducir a cambios en los habitos
alimentarios, afectando el estado fisico, social y emocional.

Qué aporta este trabajo.

Se detectd buena adherencia a la dieta sin gluten en 51,7% y buena adaptacion a la
misma en 56,2%. En 48,3% se manifesté contar con apoyo familiar. El anélisis
demostro que el tiempo prolongado desde el diagndstico y contar con apoyo familiar

se asociaron significativamente a la adherencia a la dieta sin gluten.

Divulgacion

Es importante que los profesionales de la salud indaguen sobre el apoyo que aporta la
familia a las personas con enfermedad celiaca. Asi mismo, se debe evaluar la
posiblidad de aparicion de trastornos de las conductas alimentarias por los cambios

adaptativos que aplican estos durante su restriccion dietética.
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Resumen

Palabras clave:
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Articulos originales

Introduccion: la adherencia a la dieta sin gluten en las personas con enfermedad
celiaca es un constante desafio para los mismos y su entorno familiar. No todos
logran adecuarse al nuevo estilo de alimentacidn y pueden desarrollar conductas
desadaptativas. Objetivo: evaluar los factores de adherencia a la dieta sin gluten
en personas con enfermedad celiaca del Paraguay en 2023. Metodologia: se utilizo
un disefio observacional, de corte transversal, en sujetos adolescentes y adultos
portadores de enfermedad celiaca. Se aplicO un cuestionario telematico que
contenia datos demograficos y clinicos. Se evalud la adherencia a la dieta con el
cuestionario de Leffler, las actitudes y comportamientos alimentarios con el
instrumento CD-FAB, y el apoyo familiar con la prueba de APGAR familiar. Se
aplico estadistica descriptiva y analitica con el software SPSS Statistics 25™. La
investigacion respetd los aspectos éticos. Resultados: la muestra final se
constituyd con 292 personas. La mediana de edad fue 33 afios y predominé el sexo
femenino (85,3%). Se detectdé buena adherencia a la dieta sin gluten en 151
(51,7%) personas y buena adaptacién a la misma en 164 (56,2%). En 141 casos
(48,3%) se manifestd contar con apoyo familiar. El anélisis demostro que el tiempo
prolongado desde el diagndstico y contar con apoyo familiar se asociaron
significativamente a la adherencia a la dieta sin gluten (p <0,05). Conclusién: en
las personas con enfermedad celiaca, la adherencia a la dieta sin gluten se relaciond
con un prolongado tiempo desde el diagndstico y recibir apoyo familiar. Se
recomienda investigar las causas de las conductas de mal adaptacion a la dieta sin
gluten.
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Introduction: The adherence to a gluten-free diet in people with celiac disease is

a constant challenge for them and their family environment. Not everyone is able
to adapt to the new eating style and may develop maladaptive behaviors.
Obijective: To evaluate the factors of adherence to the gluten-free diet in people
with celiac disease in Paraguay in 2023. Methodology: we perform an
observational, cross-sectional design in adolescent and adult subjects with celiac
disease. A telematic questionnaire containing demographic and clinical data was
applied. The adherence to the diet was evaluated with the Leffler questionnaire,
eating attitudes and behaviors with the CD-FAB instrument, and family support
with the family APGAR test. Descriptive and analytical statistics were applied
with SPSS Statistics 25™ software. The research respected ethical aspects.
Results: the final sample consisted of 292 people. The median age was 33 years
and predominated the female sex (85.3%). Good adherence to the gluten-free diet
was detected in 151 (51.7%) people and good adaptation to it in 164 (56.2%). In
141 cases (48.3%) it was stated that they had family support. The analysis showed
that prolonged time since diagnosis and having family support were significantly
associated with adherence to the gluten-free diet (p <0.05). Conclusions: In people
with celiac disease, adherence to the gluten-free diet was related to a prolonged
time since diagnosis and receiving family support. It is recommended to
investigate the causes of maladaptive behaviors to the gluten-free diet.
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Introducdo: a adesdo a uma dieta isenta de gluten em pessoas com doenca celiaca
é um desafio constante para elas e para o seu ambiente familiar. Nem todas as
pessoas conseguem se adaptar ao novo estilo alimentar e podem desenvolver
comportamentos inadequados. Objetivo: avaliar os fatores de adesdo a dieta isenta
de gluten em pessoas com doenca celiaca no Paraguai em 2023. Metodologia: foi
utilizado um desenho observacional e transversal em adolescentes e adultos com
doenca celiaca. Foi aplicado um questionario telematico contendo dados
demograficos e clinicos. A adesdo a dieta foi avaliada com o questionario Leffler,
as atitudes e comportamentos alimentares com o instrumento CD-FAB e o apoio
familiar com o teste APGAR familiar. A estatistica descritiva e analitica foi
aplicada com o software SPSS Statistics 25™, A pesquisa respeitou aspectos
éticos. Resultados: a amostra final foi composta por 292 pessoas. A mediana de
idade foi de 33 anos e predominou o sexo feminino (85,3%). Foi detectada boa
adesdo a dieta isenta de glaten em 151 (51,7%) pessoas e boa adaptacdo a mesma
em 164 (56,2%). Em 141 casos (48,3%) foi afirmado que tinham apoio familiar.
A analise mostrou que o tempo prolongado desde o diagndstico e ter apoio familiar
estiveram significativamente associados a adesdo a dieta isenta de gluten (p<0,05).
Conclusdes: Em pessoas com doenca celiaca, a adesdo a dieta sem glaten foi
relacionada ao tempo prolongado desde o diagndstico e ao recebimento de apoio
familiar. Recomenda-se investigar as causas dos comportamentos desadaptativos
a dieta isenta de glaten.
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Introduccion

La evaluacion de la adherencia a dieta sin gluten
(DSG) en las personas con enfermedad celiaca (EC)
es un desafio. Pueden utilizarse métodos
laboratoriales, anatomopatoldgicos, entrevistas con
nutricionistas o cuestionarios de percepcion del
cumplimiento llenados por los propios pacientes(®.
Las encuestas son métodos indirectos para medir la
adherencia a la DSG®@?. El cuestionario de
adherencia dietética para celiacos de Leffler ha
demostrado elevada sensibilidad y especificidad®).
Ha demostrado su efectividad en diversos paises, ya
ha sido traducido al castellano y demostrado su
validez en las personas con EC del Paraguay(:®).

Se ha hallado que la falta de adherencia a la DSG
se asocia a trastornos de la conducta alimentaria, por
lo que es importante medirla en estos pacientes®. La
DSG puede distorsionar las actitudes hacia las
comidas y favorecer los comportamientos
alimentarios desordenados 9. El cuestionario CD-
FAB (Celiac Disease Food Attitudes and Behaviors)
es una herramienta que evalla actitudes y
comportamientos  alimentarios  potencialmente
inadaptados como resultado de creencias sobre la
exposicion al gluten y la seguridad alimentaria%2),

El apoyo que reciben las personas con EC de sus
familiares y amigos ha sido referido como factor de
alto impacto en la adherencia a la DSG en un estudio
realizado en el Paraguay®®. Pero esta influencia de
los familiares y amigos no ha sido cuantificada. El
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cuestionario del APGAR familiar evalla la
percepcion de los encuestados del funcionamiento y
satisfaccion de sus relaciones familiares. Su
desventaja es que no permite una exploracion
profunda de aspectos cruciales del funcionamiento
familiar @), Este instrumento fue creado para valorar
de forma general, rapida y sencilla la percepcion que
se tiene del propio funcionamiento familiar®®,

La DSG exige constante vigilancia y es un
desafio en los sujetos con EC que no cuentan con el
apoyo de personas de su entorno®. De ahi la
importancia de conocer la funcionalidad familiar y
su relacién con la adherencia a esta dieta y la
presencia de conductas de mal adaptacion?,

Esta investigacion pretende aportar
conocimientos para que los dietistas y los médicos
que tratan a personas con EC puedan orientar sobre
como evaluar y manejar las actitudes vy
comportamientos de sus pacientes, ya que pueden
tener un alto riesgo de trastornos alimentarios vy, al
mismo tiempo, que puedan abogar por el
cumplimiento estricto de una DSG y alcanzar una
buena calidad de vida®19),

El objetivo fue identificar la frecuencia de los
factores de riesgo demograficos y clinicos asociados
a la adherencia a la DSG en personas con EC del
Paraguay en 2023.
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Materiales y Métodos

Disefio y poblacion de estudio

Se aplico un disefio observacional, descriptivo,
transversal, correlacional. La poblacién de estudio
estuvo constituida por varones y mujeres, mayores
de 12 afos, portadores de EC, que habiten en el
Paraguay en 2023. Los criterios de inclusién fueron
EC confirmada con biopsia duodenal y en
tratamiento desde al menos 6 meses. Los criterios de
exclusion fueron la falta de consentimiento
informado y el cuestionario incompleto. El muestreo
fue no probabilistico, por conveniencia

Variables e instrumentos de medicién

Se utilizd un cuestionario telemético disefiado en
el programa Google Forms™ donde se midieron
variables demograficas (edad, sexo, procedencia) y
clinicas (tiempo transcurrido desde el diagnostico).
Se aplicaron 3 pruebas:

1. El cuestionario de adherencia a la DSG de
Leffler, que consta de 7 preguntas cuyas opciones se
midieron con una escala de Likert como variable
ordinal, otorgandose 1 punto a la opcién mas baja y
5 puntos a la més alta. Esta prueba generé valores
totales entre 7 y 35 puntos. Se consideré buena
adherencia a DSG a todo valor > percentil 50720,
Con fines estadisticos se consideraron casos a
aquellos con mala adherencia y controles a los que
tengan buena adherencia a DSG. El valor alfa de
Cronbach de esta prueba fue 0,76.
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2. El cuestionario CD-FAB (Celiac Disease
Food Attitudes and Behaviors) se utilizd para
evaluar las conductas adaptativas a la DSG.
Contiene 14 indicadores que miden 3 dimensiones:
actitudes alimentarias, respuesta de miedo Yy
respuesta adaptativa. EI mismo fue traducido al
castellano por expertos linguistas y fue sometido a la
evaluacioén de constructo por 3 investigadores. Cada
pregunta se respondia con una escala de Likert de 7
opciones: 1 = nunca, 2 = casi nunca, 3 = pocas Veces,
4 = algunas veces, 5 = muchas veces, 6 = casi
siempre, 7 = siempre. El rango del total de respuestas
oscilaba entre 14 y 98 puntos. Las preguntas de la
dimension respuesta adaptativa de puntuaron en
forma inversa de modo que, en la suma total de cada
encuestado, a mayor puntuacion, mayor fue la
actitud alimentaria desadaptativa V. Aplicando un
punto de corte en la mediana de toda la muestra se
pudo clasificar a los sujetos en portadores (> p50) o
no (< p50) de conductas desadaptativas®®?%. El
valor alfa de Cronbach de esta prueba fue 0,70.

3. El cuestionario de APGAR familiar se
utilizo para indagar el apoyo recibido por la familia
por medio de 5 preguntas®?. Del resumen de ellas
surge el acrostico APGAR:  adaptacion,
participacion, gradiente de recurso personal, afecto
y recursos. Ultimamente se ha afiadido una sexta que
evalUa el soporte que se recibe de los amigos®). Las
respuestas fueron dimensionadas con la escala de
Likert de 5 opciones, donde O es nunca, 1 pocas
veces, 2 algunas veces, 3 muchas veces y 4
siempre®?, Para la interpretacion este cuestionario




Revista de la Facultad de

Ciencias Médicas de Cérdoba

se utilizo el percentil 50 para agrupar a los sujetos en
2 grupos: con buena funcion o apoyo familiar (>p50)
y con disfuncion familiar (<p50)©?224, El valor alfa
de Cronbach de esta prueba fue 0,87.

Gestion de datos

Se realiz6 una prueba piloto con 30 sujetos sanos
para evaluar la consistencia interna y calcular el
valor alfa de Cronbach de los 3 cuestionarios
utilizando el programa estadistico SPSS Statistics
25™ Posteriormente los mismos fueron difundidos
por las redes sociales a los asociados de la Fundacién
Paraguaya de Celiacos (www.fupacel.org.py)
durante agosto y septiembre del 2023. Se aplico
estadistica descriptiva para calcular la frecuencia y
porcentaje de las variables cualitativas. Las variables
cuantitativas se expresaron en medias + DE si tenian
distribucidn paramétrica o en percentiles y rangos si
lo hacian en forma no paramétrica. Posteriormente
se aplicaron pruebas estadisticas (t de Student,
Kruskal Wallis, test exacto de Fisher, regresion
lineal y logistica) para indagar los factores asociados

Resultados

El cuestionario fue completado por 310 personas,
pero la muestra se conformé con 292 sujetos luego
de excluir aquellas suministradas por los padres de 8
menores de edad ya que no se tratdé de una
investigacion en nifios. Se incluy6 a 23 adolescentes
(7,8%). Respecto a la distribucidn por sexos, hubo
249 (85,3%) mujeres con mediana de edad 33 afios
(rango intercuartilico 26 - 44 afios) y 43 (14,7%)
varones con mediana de edad 31 afios (rango
intercuartilico 20 - 39 afios). En 228 casos (78%) se
menciond a Asuncién y ciudades circunvecinas
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a la adherencia a la DSG. Se considero significativa
si p < 0,05 bilateral asumiendo la hipétesis nula de
gue no existe diferencia entre los diversos factores
de riesgo asociados a la adherencia a la DSG.

Calculo del tamarfio de la muestra

Se utilizé el programa estadistico Epi Dat 3.1™,
Segun estudio previo, se esperd 78% de adherencia
alaDSG®). Para un IC 95%, precision 5%, el tamafio
minimo a incluir fue 264 sujetos.

Aspectos éticos

Se respetaron los principios de la Bioética. Los
encuestados dieron su consentimiento para el
llenado del cuestionario. No se solicité nombre ni
correo electrénico para asegurar el anonimato de los
participantes. No  existi0  posibilidad de
discriminacion por ningun motivo. El protocolo de
investigacion fue aprobado por el Comité de Etica de
la Universidad Privada del Este, Asuncion.

como lugar de residencia. La mediana del tiempo
trascurrido desde el diagndstico fue 5 afios (rango
intercuartilico 2 - 10 afios).

El indicador del cuestionario de Leffler que
mostrd6 mejor adherencia a la DSG fue el
autorreporte de 189 personas (65,7%) que nunca
ingirieron voluntariamente algin alimento con
gluten en las Gltimas 4 semanas (tabla 1).
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Tabla N° 1: Respuestas del cuestionario de Leffler de adherencia a la dieta sin gluten

Indicadores Media + DE
¢ Te has encontrado con poca energia en las Gltimas 4 semanas? 28+11
¢Has tenido dolores de cabeza en las Gltimas 4 semanas? 33+11
¢Eres capaz de seguir la dieta sin gluten cuando comes fuera de casa? 41+11
¢Valoras cuidadosamente las consecuencias antes de comer algo? 43+1,0
¢ Te consideras un fracaso para hacer la dieta sin gluten? 42+1,0
¢Es importante para tu salud la ingestién accidental de algtn alimento con gluten? 43+1,0
En las Gltimas 4 semanas ¢cuéntas veces has comido alimentos que contenian gluten? 44+0,8
El percentil 50 de todas las respuestas del Considerando que a mayor valor es peor la
cuestionario de Leffler resulté 29,5 lo que permitid actitud alimentaria a la DSG, la dimensidon mas
dividir a la muestra en dos grupos: personas con puntuada del cuestionario Celiac Disease Food
buena adherencia a la DSG (n 151 = 51,7%) y Attitudes and Behaviors fue la respuesta adaptativa
aquellas con regular o mala adherencia (n 141 = (tabla 2).

48,3%).

Tabla N° 2: Respuestas del cuestionario Celiac Disease Food Attitudes and Behaviors (n 292)

. . . ia+
Dimensiones Indicadores Media +
DE
Antes de comer, pregunto por los ingredientes de las comidas preparadas fuera de mi casa 22+17
Solamente consumo alimentos que haya preparado yo mismo o alguien de mi confianza. 53+1,6
Actitudes
alimentarias | Antes de comer alimentos industrializados busco en el envase la etiqueta o simbolo que diga que no contiene gluten 1,2+0,8
33+07
Mi preocupacidn sobre la contaminacion cruzada me impide ir a eventos sociales que incluyan alimentos 42+20
Me resulta extrafio comer alimentos sin gluten que se parecen a aquellos que contienen gluten y que me han 37+18
enfermado en el pasado e
Tengo miedo de tocar alimentos que contienen gluten 39+22
Respuesta | Me preocupa comer con extrafios que ingieren gluten 35£21
demiedo | 1engo miedo de comer fuera de mi casa 48+1,8
38+16
Me preocupa estar cerca de otras personas cuando comen gluten 30+£20
Con mucho gusto prepararé alimentos con gluten para otros 35+21
Generalmente puedo encontrar comida sin gluten fuera de mi casa si realizo la blsqueda y hago las preguntas 38+16
Respuesta adecuadas e
aggptatl"éa Disfruto la compafiia de mis familiares y amigos en los restaurantes, aunque no sirvan comidas sin gluten 35+18
1
Me siento comodo comiendo alimentos sin gluten preparados en la cocina de otras personas 43+1,6
Ahora disfruto salir a comer tanto como era antes de mi diagnostico 32+18

Articulos originales

REVISTA DE LA FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS DE




Revista de la Facultad de
V .. Ciencias Médicas de Cordoba

El percentil 50 de todas las respuestas de este En relacién con el cuestionario APGAR que
cuestionario resultd 54,5 lo que permitio dividir a la midié el apoyo de la familia y los amigos para
muestra en dos grupos: sujetos con buena adaptacion realizar la DSG, el indicador mejor puntuado fue la
(n 164 = 56,2%) y con mala adaptacion a la DSG (n satisfaccion de contar con la ayuda de la familia
128 = 43,8%). cuando se tenia alguna preocupacion (tabla 3).

Tabla 3. Respuestas del cuestionario APGAR familiar (n 292)

Indicadores Media + DE

Estoy satisfecho con la ayuda que recibo de mi familia cuando algo me preocupa. 30+11

Estoy_satisfecho con la forma en que mi familia discute asuntos de interés comin y comparte la solucién del problema 28+11

conmigo.

Mi familia acepta mis deseos para promover nuevas actividades o hacer cambios en mi estilo de vida. 29+11

Estoy satisfecho con la forma en que mi familia expresa afecto y responde a mis sentimientos de amor y tristeza. 28+11

Estoy satisfecho con la cantidad de tiempo que mi familia y yo compartimos. 28+11

Recibo apoyo de mis amigos y comparfieros 26+11

El percentil 50 de todas las respuestas del Se indag6 factores de riesgo de la falta de
cuestionario APGAR resulté 19,5 lo que permitié adherencia a la DSG hallandose asociaciones
dividir a la muestra en dos grupos: las personas con significativas respecto al tiempo trascurrido del
apoyo familiar (n 141 = 48,3%) y las padecian de diagndstico y al apoyo familiar (tabla 4).

alguna disfuncién familiar (n 151 = 51,7%).

Tabla 4. Factores de riesgo de falta de adherencia a la dieta sin gluten (n 292)

Con adherencia a Sin adherencia a

Factores de riesgo la dieta sin gluten la dieta sin gluten Valor p
(n 151) (n 141)

Edad en afios® 34 (26 - 45) 32 (24 - 41) 0,1*
Sexo femenino (n 249) 124 (49,8%) 125 (50,2%) 0.1%%
Sexo masculino (n 43) 27 (62,8%) 16 (37,2%) '
Tiempo en afios desde diagndstico® 5(2-11) 3(1-9) 0,03*
Sin adaptacién a la dieta (n 128) 62 (48,4%) 66 (51,6%) 0.3%%
Con adaptacion a la dieta (n 164) 89 (54,3%) 75 (45,7%) '
Sin apoyo familiar (n 151) 59 (39,1%) 92 (60,9%) 0.001%*
Con apoyo familiar (n 141) 92 (65,3%) 49 (34,7%) ’

‘mediana (rango intercuartilico) *prueba Kruskal Wallis  ** test exacto de Fisher
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En el analisis multivariado, sélo la falta de apoyo
familiar persistié como factor de riesgo significativo

Discusion

El porcentaje de adherencia a la DSG hallada en
esta muestra (56,2%) es menor a la detectada en
estudios previos en el pais, cuando se midieron
valores entre 59 y 78%(®, Este fendmeno podria
deberse a que estos estudios se realizaron durante la
pandemia de SARS-CoV-2, cuando la poblacién
estaba mayormente enclaustrada en sus hogares y las
personas con EC tenian mas posibilidades de elegir
sus alimentos, como fue descrito por otros autores®).
El cumplimiento de la DSG es un desafio sobre todo
cuando los afectados deben alimentarse fuera de su
hogar como ocurre en los lugares de trabajo o estudio,
eventos sociales, viajes®. Sin embargo, esta
tendencia de la disminucién de la adherencia a la
DSG debe monitorearse a sabiendas del reto que
implica medir este tratamiento®.

La adherencia estricta a la DSG puede conducir a
cambios en los hébitos alimentarios, los que pueden
afectar el estado fisico, social y emocional?®2"), Para
algunos pacientes con EC, estas situaciones de
hipervigilancia y preocupaciones en torno a la
exposicion al gluten pueden conducir a una mayor
rigidez en los hébitos alimentarios, limitando las
opciones de alimentos, generando comportamientos
dietéticos restrictivos, preocupacion constante por la
comida o evitacidon de situaciones sociales, lo que
puede predisponer al desarrollo de trastornos de la
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(p 0,0001) de falta de adherencia a la DSG: OR 2,6
(IC95% 1,6 - 4,2).

conducta alimentaria®®. El seguimiento de una DSG
requiere una supervision constante de los ingredientes
de los alimentos, control de la manipulacion de éstos
y evitacion de comidas inseguras. Sin embargo, las
exposiciones accidentales al gluten al comer fuera de
la casa, viajar 0 en eventos sociales son comunes.
Estas situaciones aumentan la ansiedad en torno a la
adherencia a la dieta, lo que puede alterar la calidad
de vida y generar conductas de mal adaptacion y
desembocar en trastornos de conducta alimentaria®?.

Respecto a las conductas adaptativas a la DSG, el
cuestionario CD-FAB detect6 en esta muestra a sélo
56,2% de personas con EC con comportamientos
adecuados a esta restriccion alimentaria. Las
preguntas peor puntuadas correspondieron a estos 2
indicadores: “solamente consumo alimentos gque
haya preparado yo mismo o alguien de mi confianza”
Y “me siento comodo comiendo alimentos sin gluten
preparados en la cocina de otras personas”. EStO
expone el miedo que padecen muchas personas con
EC a comer fuera de la casa®®).

El cuestionario APGAR detectd en esta muestra el
apoyo de la familia en 48,3% de las personas con EC.
La pregunta peor puntuada se refiere al apoyo
recibido de los amigos y comparieros, lo que indicaria
la dificultad para seguir una DSG fuera del contexto
del hogar, lo que coincide con los indicadores del
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cuestionario de Leffler arriba mencionado. El
cuestionario APGAR familiar ha sido utilizado por
otros autores con enfoques biopsicosociales. Altos
valores obtenidos en los encuestados han demostrado
asociacion a estrés, ansiedad, depresion y mala
calidad de vida, sobre todo en sujetos recientemente
diagnosticados con EC, sobre todo si son solteros,
jovenes y de sexo femenino®?,

El mayor tiempo trascurrido desde el diagndstico
se asocid significativamente a la DSG. Esto podria
deberse a la adaptacion del entorno préximo de las
personas con EC para poder mantener esta restriccion
alimentaria. Sin embargo, una investigacion en
Australia encontré que los afios con la EC se
asociaron significativamente con los atracones?, En
otro estudio, se hall6 que el tiempo de evolucion de la
EC se asocid con una elevada frecuencia (32%) de
ortorexia nerviosa, 0 excesivo interés en la

Conclusion

En conclusion, se hallé adherencia a la DSG en
56,2% de las personas con EC y los factores
asociados al mismo fueron el apoyo familiar y el
tiempo de duracion del tratamiento dietético. Se
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