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PALABRAS CLAVE Resumen

Enfermedad celiaca; Introduccion y objetivo: El tratamiento de la enfermedad celiaca es la dieta sin gluten que
Dieta sin gluten; debe realizarse en forma estricta y permanente. Los objetivos fueron determinar la adherencia
Dietoterapia; a la dieta sin gluten y los factores de riesgo de no adherencia.

Gluten Material y métodos: Estudio observacional, transversal y comparativo. Se incluy6 a varones y

mujeres de cualquier edad, portadores de enfermedad celiaca, que viven en el Paraguay en el
periodo enero-abril 2021 y aceptaron completar una encuesta. Se excluyeron los cuestionarios
incompletos. Se utilizé un muestreo no probabilistico, por conveniencia. Se midieron las varia-
bles demograficas y clinicas. La adherencia se midio con el cuestionario de Leffler. El estudio
fue aprobado por el Comité de Etica de la Universidad Privada del Este.

Resultados: La muestra se constituyé con 371 encuestados, siendo 322 adultos (87%) con una
edad media de 38 + 12 anos y 49 ninos y adolescentes (13%) con una edad media de 10+5
anos. Hubo un predominio del sexo femenino (85%). La adherencia a la dieta sin gluten se
detecto en el 59% de los adultos y en el 73% de los nifos y adolescentes. Los factores asociados
significativamente a la adherencia fueron pertenecer al grupo etario de los ninos y adolescentes,
ademas de llevar mas tiempo de diagnostico: 9 & 8 afos para los adherentes y 7 & 8 afios para
los no adherentes.

Conclusiones: Este estudio permite conocer la frecuencia de la adherencia a la dieta sin gluten
en celiacos del Paraguay. Se recomienda el apoyo psicologico y nutricional a los celiacos sin
adherencia a su tratamiento.
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Adherence to a gluten-free diet in celiac disease patients from Paraguay

Abstract

Introduction and aim: The treatment for celiac disease is a gluten-free diet that should be
strictly and permanently carried out. Our aims were to determine adherence to the gluten-free
diet and the risk factors for non-adherence.

Materials and methods: An observational, cross-sectional, comparative study was conducted.
It included individuals of both sexes and of any age that presented with celiac disease, lived
in Paraguay from January to April 2021, and agreed to participate in the survey. Incomplete
questionnaires were excluded. Non-probabilistic convenience sampling was utilized. Adherence
was measured using the Leffler questionnaire. The study was approved by the Ethics Committee
of the Universidad Privada del Este.

Results: The sample consisted of 371 respondents, 322 (87%) of whom were adults, with a
mean age of 38+12 years, and 49 (13%) of whom were children and adolescents, with a mean
age of 10+5 years. Female sex was predominant (85%). Adherence to the gluten-free diet was
detected in 59% of the adults and 73% of the children and adolescents. The factors significantly
associated with adherence included belonging to the child and adolescent age group and having
had the diagnosis for a longer time: 9+8 years for the adherence group and 7+8 years for the
non-adherence group.

Conclusions: The present study demonstrated the frequency of adherence to the gluten-free
diet in celiac patients in Paraguay. Psychologic and nutritional support is recommended for
individuals with celiac disease that do not adhere to their treatment.

© 2022 Asociacion Mexicana de Gastroenterologia. Published by Masson Doyma México S.A. This
is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/

by-nc-nd/4.0/).

Introduccion y objetivo

La enfermedad celiaca (EC) es una afeccion autoinmune,
cronica, multiorganica, que afecta a personas genética-
mente predispuestas, y es precipitada por la ingestion
de gluten’. Su tratamiento se basa principalmente en seguir
de manera estricta y continua una dieta sin gluten (DSG),
que requiere educacion, motivacion y seguimiento por parte
del paciente’?. La ingesta continuada de gluten genera
complicaciones cronicas, y la probabilidad de desarrollar
neoplasias del tubo digestivo®.

La adherencia a la DSG puede evaluarse cuantificando
niveles de auto anticuerpos en sangre, por los hallazgos en
biopsia de duodeno o entrevistas con nutricionistas y con
encuestas de auto-reporte*?.

La prueba de adherencia dietética para celiacos de Lef-
fler ha demostrado elevada sensibilidad y especificidad para
medir el cumplimiento de la DSG>~7. Consta de pocas pregun-
tas, es facil y rapido de administrar, y tiene caracteristicas
psicométricas optimas pues permite evaluar también a los
celiacos sin manifestaciones digestivas. Mide la sintoma-
tologia de los celiacos, sus expectativas de autoeficacia y
razones para seguir una DSG, asi como su adherencia perci-
bida. Este cuestionario ya ha demostrado su efectividad en
diversos paises. Ademas, fue traducido al castellano y puede
ser aplicado por via telematica®.

No existen datos actualizados sobre la prevalencia de EC
en Paraguay. Tampoco sobre la adherencia dietética de los
celiacos de Latinoamérica ni del Paraguay. Los problemas
del dia a dia con la DSG y el estilo de vida en los celiacos de
este pais no pueden extrapolarse de otras investigaciones

por lo que se requieren datos nacionales. Un cuestionario
aplicado por Internet es una herramienta Gtil para obtener
esta informacion’.

Los objetivos del estudio fueron describir las caracte-
risticas demograficas (edad, sexo, ciudad de residencia,
independencia econdémica) y clinicas (peso, talla, edad del
diagnostico de EC, cuadro clinico inicial, método de confir-
macion diagnostica, sintomas por trasgresion alimentaria al
gluten, comorbilidades), ademas determinar la adherencia
a la DSG con la prueba para celiacos de Leffler.

Material y métodos

Diseio

Observacional, transversal y comparativo.

Poblacion de estudio

Se incluyé a varones y mujeres de cualquier edad, portado-
res de EC, que viven en el Paraguay en el periodo enero-abril
2021, y aceptaron completar una encuesta. Se excluyeron

los cuestionarios incompletos. Se utilizdé un muestreo no
probabilistico, por conveniencia.

Variables

Se midieron variables demograficas (edad, sexo, ciudad de
residencia, independencia econdmica, nivel académico),
clinicas (peso, talla, edad del diagndstico de EC, cuadro
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Figura 1

clinico inicial, método de confirmacién diagndstica, sinto-
mas por trasgresion alimentaria al gluten, comorbilidades,
existencia de familiar celiacos) y la adherencia a la DSG
para celiacos de Leffler®. Cada una de las 7 preguntas de
este instrumento se midié como variable ordinal, otorgan-
dose un punto a la opcidon mas baja y 5 a la mas alta. Todas
ellas estaban redactadas con expresiones coloquiales, inclu-
yendo una con el sinénimo en idioma guarani (apéndice 1).
Esta prueba generd valores totales entre 7 y 35 puntos.
Se considerd buena adherencia a la DSG a todo valor <13
puntos, moderada si esta entre 14-16 puntos y mala si es
> 17 puntos'®. Con fines estadisticos se consideraron casos
a aquellos con mala adherencia y controles a los que tenian
buena y moderada adherencia a la DSG.

Gestion de datos

La encuesta se aplico por Internet utilizando la plataforma
virtual Google Meet™ generado por los autores y divulgado
través de las redes sociales y las filiales de la Fundacion
Paraguaya de Celiacos. Si los afectados eran menores de
edad, se invitaba a los padres o tutores a completar la
encuesta. Las respuestas fueron registradas en planilla elec-
tronica y sometidas a estadistica descriptiva con el programa
Epi Info 7™, Las variables cualitativas se expresan en fre-
cuencias y porcentajes mientras que las cuantitativas se
resumen en medidas de tendencia central y de dispersion. Se
aplicé la prueba de Chi-cuadrado y la t de Student para eva-
luar la asociacion entre variables. Se considero significativa
si p<0.05.

Flujograma de inclusion de la muestra.

Tamano de muestra

Se calculd con el programa Epi Dat 3.1™, Segln estudios
previos, se esperd el 33% de adherencia a la DSG''. Utili-
zando un nivel de confianza del 95%, precision del 5%, se
calculd incluir al menos 340 sujetos.

Aspectos éticos

Se respetaron los principios de la bioética. Se guardo la con-
fidencialidad de los datos personales ya que la encuesta
era andénima. Antes del llenado de la misma se explicaron
los motivos del estudio y el responsable del manejo de los
datos. El protocolo fue aprobado por el Comité de Etica de
la Facultad de Medicina de la Universidad Privada del Este
(Paraguay). No existen conflictos de interés comercial.

Resultados

La muestra se constituyé con 371 encuestados (fig. 1).

Predominaron los sujetos del sexo femenino (85%). Las
demas caracteristicas demograficas se describen en la tabla
1.

Las caracteristicas clinicas se detallan en la tabla 2.

Al evaluar las preguntas del cuestionario de Leffler, se
hallaron 145 (39%) de sujetos que no se adherian a la DSG,
con predominio en los adultos (fig. 1). Al discriminar el nivel
de adherencia por grupos etarios, los nifios y adolescentes
tuvieron la mejor adherencia mientras que los adultos la
peor adherencia (p 0.1) (fig. 2).

Al indagar los factores de riesgo de mala adherencia a la
DSG, se hallé que la edad adulta fue un factor significativo
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Tabla 1 Caracteristicas demograficas de los celiacos encuestados (n=371)

Caracteristicas demograficas

Frecuencia (%)

Sexo
Edad media 4 DE

Procedencia

Nivel educativo

Independencia econdémica

Femenino

Masculino

Adultos (n: 322)
Adolescentes y nifos (n 49)
Asuncion
Departamento central
Otros departamentos
Primaria

Secundaria
Universitaria

Con ingresos propios
Sin ingresos propios

316 (85%)
55 (15%)
38 +12 anos
10+ 5 anos
109 (29%)
176 (47%)
86 (24%)
32 (9%)

71 (19%)
268 (72%)
241 (65%)
130 (35%)

DE: desviacion estandar.

Tabla 2 Caracteristicas clinicas de los celiacos encuestados (n=371)

Caracteristicas clinicas

Nifos y adolescentes(n: 49)

Adultos(n: 322)

Estado nutricional
Desnutricion
IMC normal
Sobrepeso
Obesidad

Tiempo de evolucion
Edad del diagnostico?
Duracion de dieta sin gluten®

Cuadro clinico de inicio
Diarrea cronica, dispepsia
Anemia
Dermatitis herpetiforme
Hallazgo casual

Método de confirmacion diagndstica
Endoscopia digestiva alta
Autoanticuerpos, gen HLA
Nunca se confirmé

Familiares consanguineos con celiaquia
Con familiares celiacos
Sin familiares celiacos

Comorbilidades
Hipotiroidismo primario
Hipertension arterial
Diabetes mellitus

4 (8%)
40 (82%)
2 (4%)
3 (6%)

4 (2-9) anos
3 (2-7) anos

37 (75%)
9 (18%)
7 (14%)
7 (14%)

30 (61%)
18 (37%)
1 (2%)

25 (49%)
25 (51%)

2 (4%)
0
2 (4%)

12 (4%)
153 (48%)
127 (39%)
30 (9%)

29 (21-38) anos
8 (3-50) anos

263 (82%)
132 (41%)
86 (27%)
34 (10%)

265 (82%)
45 (14%)
12 (4%)

155 (48%)
167 (52%)

49 (15%)
34 (10%)
11 (3%)

IMC: indice de masa corporal.
@ Mediana y rango intercuartilico.

(p 0.05) (tabla 3). La media de los anos en la DSG fue de
9+ 8 anos para los adherentes y de 7+ 8 anos para los no
adherentes (p 0.02).

Discusion y conclusiones

En este estudio, la frecuencia de adherencia a la DSG en
celiacos del Paraguay oscila entre el 59% en los adultos y
el 73% en los ninos y adolescentes. Un estudio del 2017

encontré que en este pais el 33% de los celiacos mantienen
una DSG estricta, el 58% realiza ocasionales trasgresiones
alimentarias y el 9% consume gluten frecuentemente''. Una
investigacion similar detect6 en 2020 que el 15% de la pobla-
cion general realiza DSG, pero incluyo celiacos y no celiacos.

En otros paises, utilizando también encuestas, la fre-
cuencia de adherencia a la DSG oscila ampliamente: el
7% en El Salvador'®, el 7.48% en Brasil'*, el 6.37% en
Argentina’, el 5.9% en Colombia’®, el 47% en Australia',
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73.47%

59.01%

buena adherencia
W adultos

Figura 2

Tabla 3

18.94%

12.24%

regular adherencia

22.05%

14.29%

mala adherencia

Onifios y adolescentes

Distribucion de los niveles de adherencia a la dieta sin gluten con relacion al grupo etario de celiacos (n: 371).

Factores de riesgo de falta de adherencia a la dieta sin gluten en celiacos (n=322)

Factores de riesgo

Con adherencia(n: 226)

Sin adherencia(n: 145) RR (IC 95%)

Sexo masculino 37 (67%)
Sexo femenino 189 (60%)
Nifos y adolescentes 36 (73%)
Adultos 190 (59%)
Escolaridad primaria y secundaria 67 (65%)
Escolaridad universitaria 159 (59%)
Tener ingresos propios 148 (61%)
Depender de ingresos ajenos 78 (60%)
Con sintomatologia inicial 212 (60%)
Con hallazgo casual 14 (70%)
Con molestias al ingerir gluten 180 (64%)
Sin molestias al ingerir gluten 46 (52%)

18 (33%) 1.1 (0.9-1.3)
127 (40%)

13 (27%) 0.8 (0.6-0.9)*
132 (41%)

36 (35%) 0.9 (0.7-1.0)
109 (41%)

93 (39%) 0.9 (0.8-1.1)
52 (40%)

139 (40%) 1.1 (0.8-1.5)
6 (30%)

102 (36%) 0.8 (0.6-1.0)
43 (48%)

" p 0.05 prueba Chi-cuadrado.

el 47% en Polonia'®, el 53% en India'®, el 57% en México?,
el 70% en Chile?', el 61% en Australia??, el 62% en Canada®,
el 65% en Italia’®, el 75% en EE. UU."7, el 80% en Brasil?®, el
83% en Noruega?® y el 90% en Espafia’. Esta amplia diferencia
entre los paises se puede explicar por la diversidad demo-
grafica, sociocultural y econémica entre todos ellos. De ahi
proviene la importancia de contar con datos nacionales al
respecto, como los obtenidos en esta muestra, lo que per-
mitira acciones especificas para mejorar la frecuencia de la
adherencia a la DSG'".

Fue interesante encontrar que 13 encuestados no tenian
confirmacion histologica de la EC. Los mismos no fueron
excluidos de esta investigacion porque tenian serologia
positiva, eran portadores de dermatitis herpetiforme o
familiares consanguineos de celiacos y padecian sintomas
digestivos con la ingesta de gluten. El diagnostico confirma-
torio de EC en los adultos sigue siendo la biopsia duodenal
y la respuesta al tratamiento, pero es conocido que muchos
pacientes se niegan a este estudio endoscopico y prefieren
realizar directamente la DSG, sobre todo aquellos de mayor
edad"?’. No obstante, debe hacerse hincapié en la necesi-
dad de la confirmacién diagnostica ya que la DSG debe ser
estricta y para toda la vida’-?%.

La desnutricion detectada en el 4% de los adultos y
en el 8% de los nifios y adolescentes se asocié con falta
de adherencia a la DSG en el 50% de los mismos. Ello se
puede explicar por la persistencia de las alteraciones en la
mucosa intestinal y la mala absorcion de los alimentos?’.
Sin embargo, este fendmeno requiere una investigacion mas
minuciosa con enfoque nutricional®°.

La adherencia a la DSG depende de numerosos facto-
res, tanto individuales como familiares y comunitarios. Estos
factores pueden facilitar o actuar como barrera para el
efecto®. Se explord un punto de corte de la edad para
la adherencia y no adherencia a la DSG, pero se deci-
dié presentar los resultados en base a los grupos etarios
demograficamente conocidos: nifios, adolescentes y adul-
tos. Considerando a los 2 primeros como grupos socialmente
dependientes de los adultos, se los separ6 de estos para
realizar los analisis. En este estudio pertenecer al grupo
etario de infancia y adolescencia resulto el Unico factor
significativo. Se ha demostrado que la hipervigilancia de
esta restriccion alimentaria es mas facil en los nifios, pero
decrece con la adolescencia y la adultez®>33. El estricto con-
trol parental es mas facil en el hogar que fuera de ese
ambito. Pero cuando los adolescentes sienten la presion
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social de los companeros y amigos, el apego a la DSG tiende
a disminuir**. Con adherencia a la DSG se mejora el estado
nutricional y desaparecen los sintomas, pero la calidad de
vida pudiera deteriorarse por las exigencias sociales que
impone esta dieta*>*°. Un estudio detecté que la calidad
de vida de los celiacos del Paraguay es buena en el 25%,
regular en el 49% y mala en el 26%, y la mala calidad de vida
no se asociaba significativamente a la adherencia a la DSG'".

Otro factor significativo fue la media de los anos en
DSG: 9+8 anos para los adherentes y 748 anos para
los no adherentes. Esto podria deberse a que aquellos
celiacos de reciente diagnostico podrian tener mas desa-
ciertos, desinformacion e inexperiencia en la complejidad
de realizar la DSG en forma estricta, sobre todo fuera del
hogar®’. Sin embargo, esta hipdtesis requiere confirmacion
con otro estudio, posiblemente cualitativo, enfocado en
este aspecto.

Los celiacos con nivel educativo avanzado y con ingre-
sos propios tuvieron mejor adherencia a la DSG. Esto podria
explicarse porque la formacion académica mejora el nivel
de conocimientos sobre los riesgos de la ingesta voluntaria
de gluten y permite identificar o interpretar las etiquetas
con informacion nutricional de los alimentos®. Ademas, los
costos de los productos industrializados para celiacos son
mucho mas elevados y pueden resultar inaccesibles para
aquellos con dependencia econdmica de terceros®®. No obs-
tante, estos factores deben evaluarse a profundidad con
otros estudios orientados a los mismos.

Muchos encuestados que refirieron haber sido diag-
nosticados en forma casual fue porque tienen parientes
consanguineos con EC. Se aconseja a la familia del nuevo
celiaco la realizacion de pruebas serolégicas para tami-
zaje de EC, aunque sean asintomaticos, por tratarse de un
grupo de riesgo"?%. En esta muestra, este grupo de celiacos
tuvo mejor adherencia a la DSG posiblemente por contar
con el apoyo familiar para realizar este tratamiento. La
contencion ofrecida en el hogar a la ansiedad generada
en un celiaco recién diagnosticado, sobre todo si es asin-
tomatico, es un factor reconocido como facilitador de la
adherencia® 0,

Otro factor de adhesion a la DSG fue la aparicion de sin-
tomas tras la ingesta accidental o voluntaria de gluten. El
celiaco que comenzd con sintomas digestivos reconoce que
cualquier ingestion de gluten repercute negativamente en
su salud, muchas veces en forma explosiva. Esto lo lleva
a contenerse en la ingesta voluntaria de gluten y con-
tribuye a su adherencia’'. Sin embargo, muchos toleran
pequenas cantidades de gluten lo que puede resultar per-
judicial porque la mucosa intestinal permanece inflamada y
se asocia a complicaciones crénicas: anemia, osteoporosis,
neoplasias’.

Las limitaciones de esta investigacion son el disefo
transversal y el muestreo no aleatorizado. Ademas, la
falta de la cuantificacion del nivel de autoanticuerpos o
la obtencion de una biopsia duodenal para confirmar la

adherencia a la DSG°. Pudo existir el sesgo de res-
puesta pues muchos celiacos no tienen acceso a las redes
sociales o a Internet. Otros podrian tener dificultades
etarias o de indole socioeconémico, como la disponi-
bilidad de equipos electronicos de comunicacion, para
responder al cuestionario. Otra limitante es que muchos
intolerantes al gluten pudieron haber participado de la
investigacion a sabiendas de que los mismos no pue-
den ser catalogados como portadores de EC'?. Pero como
fortalezas se pueden mencionar el caracter multicén-
trico y el adecuado tamano de muestra. Se recomienda
la educacion continua de los celiacos, el soporte psi-
cologico y nutricional, ademas de la asistencia a los
grupos de autoayuda como la Fundacién Paraguaya de
Celiacos'.

En conclusion, la adherencia a la DSG se detect6 en el
59% de los adultos y en el 73% de los nifos y adolescentes.
Los factores asociados significativamente a la adherencia
fueron pertenecer al grupo etario de los ninos y adoles-
centes, ademas de llevar mas tiempo de diagnostico: 948
anos para los adherentes y 7 &8 anos para los no adheren-
tes.
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Anexo 1. Cuestionario de Leffler

Cuestionario de adherencia a la dieta sin gluten

;Te has encontrado con poca
energia (caigiie) en las
Gltimas cuatro semanas?

;Has tenido dolores de
cabeza en las Ultimas 4
semanas?

¢Sos capaz de seguir la dieta
sin gluten cuando comes
fuera de casa?

¢;Valoras cuidadosamente las
consecuencias antes de
comer algo?

;Te consideras un fracaso
para hacer la dieta sin
gluten?

(Es importante para tu
salud la ingestion
accidental de algln
alimento con gluten?

En las ultimas 4 semanas
;Cuantas veces has
comido alimentos que
contenian gluten?

En ningln momento
En pocos momentos
En algunos momentos
En muchos momentos
En todo momento

En ningln momento
En pocos momentos
En algunos momentos
En muchos momentos
En todo momento
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Pocas veces

Nunca

Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Pocas veces

Nunca

Nunca

Pocas veces

Algunas veces
Muchas veces
Siempre

Muy importante
Bastante importante
No estoy seguro

Poco importante
Nada importante
Nunca

Una a 2 veces

3 a5 veces

6 a 10 veces

Mas de 10 veces
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