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SESION 6: ENFERMEDAD CELIACA EN LA INFANCIA Y EN LA ADOLESCENCIA

Calidad de vida en pacientes con enfermedad celiaca en la edad

pediatrica
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La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) ha cobra-
do un interés creciente en los Ultimos anos. Los profesiona-
les sanitarios cada vez estamos mas concienciados acerca
de su influencia en el bienestar de los enfermos y sus fami-
lias. Respecto a la CVRS en la enfermedad celiaca (EC), se
han publicado varios trabajos. El diagndstico de la EC supo-
ne un impacto en la calidad de vida (CV) del paciente y sus
familias no solo por el hecho de tratarse de una enfermedad
cronica, sino también porque su Unico tratamiento consiste
en la realizacion de una dieta restrictiva, como es la dieta
sin gluten (DSG), que debe mantenerse durante toda la
vida. La realizacion de la dieta conlleva la desaparicion de
los sintomas y por tanto una mejoria de la CV, sobre todo si
el paciente esta sintomatico al diagnostico. Pero sin embar-
go hay factores que pueden afectar de forma negativa a su
CV como son la naturaleza crénica de la enfermedad, las
numerosas visitas médicas, el riesgo de tener enfermedades
asociadas y la posibilidad de que otros familiares desarro-
llen la enfermedad. Por otro lado, la realizacion de la DSG
no siempre es facil y conlleva un cambio en los habitos y el
estilo de vida del paciente y sus familias, lo que dificulta en
muchas ocasiones su capacidad de socializacion.

Para una valoracion adecuada de la CVRS deben utilizarse
cuestionarios de CV, que son de 2 tipos: los cuestionarios
genéricos valoran aspectos generales de la vida y los cues-
tionarios especificos se centran en caracteristicas de la en-
fermedad que los cuestionarios genéricos pueden haber
pasado por alto. El primer cuestionario especifico de EC en
ninos fue elaborado por unos autores holandeses y se deno-
mind CDDUX'. En nuestro pais, la CV de los nifios con EC
apenas ha sido estudiada y hasta hace unos afos no existia
ningln cuestionario de estas caracteristicas en nuestro me-
dio. Esto motivd a nuestro grupo a realizar la adaptacion
transcultural al espanol del cuestionario CDDUX?, que tam-
bién ha sido adaptado por otros 3 grupos, uno argentino®,

otro brasilefio* y mas recientemente un grupo irani®. Para
realizar este proyecto, y con el objetivo de tener una repre-
sentacion de pacientes de toda la Comunidad de Madrid,
contactamos con la Asociacion de Celiacos y Sensibles al
Gluten de Madrid y se invitd a participar a los nifos celiacos
de 8 a 18 afos y a sus padres. El estudio se realizo a través
de internet para facilitar la cumplimentacién. Fueron invi-
tados a participar un total de 1.602 de 3.122 miembros re-
gistrados por la Asociacion Celiaca de Madrid de 8 a 18 afos
de edad (todos los que disponian de direccion de correo
electronico). El cuestionario fue completado por 480 fami-
lias (30%), 214 por los padres y sus hijos, 214 por los padres
y 52 por los nifios solamente. Mostr6 una buena fiabilidad y
validez, garantizando unas cualidades similares a las del
instrumento original, lo que permitia su aplicabilidad en
nuestro medio. En cuanto a los resultados obtenidos, los
ninos de nuestro estudio mostraron una percepcion de su CV
similar a la que tenian sus padres, siendo las puntuaciones
medias de CV de ninos y padres de 55,5 (12,7) y de 53,89
(12,19), respectivamente, considerando un rango de 1-100,
que segun la transformacion de puntuaciones se correspon-
de con una CV “neutra”. Es decir, que la CV de los nifios y
padres espanoles entrevistados no parece verse afectada
por el hecho de tener EC. Al comparar los resultados obte-
nidos con los otros grupos que han utilizado el mismo cues-
tionario, en general los nifos espanoles y sus padres consi-
deraron su CVRS muy similar a la de los nifos brasilefios,
pero significativamente peor que la de los nifios argentinos,
que consideraron su CV como “buena”, y mejor que la de
los holandeses, que la consideraron como “mala”. Los que
peores puntuaciones de CVRS presentaron fueron los nifnos
iranies y sus padres, que también consideraron su CV como
“mala.” Al evaluar las respuestas a las distintas dimensio-
nes del cuestionario, los principales motivos de preocupa-
cion fueron similares en todos los grupos que han utilizado
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CDDUX. Parece que vivir dia a dia con la enfermedad o te-
ner que hablar a otros de su enfermedad no afecta signifi-
cativamente a su CV. Sin embargo, les afecta mas que les
pregunten sobre como se sienten cuando les ofrecen o pien-
san en alimentos que contienen gluten. Todos los grupos
que utilizaron CDDUX observaron peores puntuaciones me-
dias de CV en los padres que en los nifos, con excepcion del
grupo de nifos espanoles, que presentaron unas puntuacio-
nes medias muy similares a sus padres. Algunos autores
achacan las peores puntuaciones obtenidas por los padres
en estos estudios al sentimiento de culpa que tienen los
padres por la enfermedad de sus hijos.

Los estudios que han evaluado los factores relacionados
con la CVRS muestran resultados dispares. En nuestro estu-
dio se intento analizar estos factores y se observaron peores
puntuaciones de CV al cumplimentar CDDUX en los nifos
que presentaron al debut la forma no clasica de EC, en los
que no cumplian correctamente la dieta y en los que pre-
sentaban dificultades sociales o econdémicas para cumpli-
mentarla. Los grupos argentino e irani también observaron
peor CV en los nifos que no cumplian la dieta, mientras que
el grupo holandés y el brasilefo no analizaron estos facto-
res. Algunos estudios refieren peor CV en los adolescentes y
otros peor CV en mujeres; sin embargo, en nuestro estudio
no hemos observado diferencias ni por sexo ni por grupos de
edad.

La CVRS en nifos celiacos también se ha evaluado utili-
zando cuestionarios genéricos; la ventaja que aporta este
tipo de cuestionarios es que facilitan la comparacion de la
CVRS de nifos enfermos con la poblacion general, ya que
pueden utilizarse en ambos. Nuestro grupo evalud la CVRS
en el mismo grupo de nifos con el cuestionario especifico
CDDUX y el cuestionario genérico Kidscreen®. Nuestros re-
sultados fueron similares a los obtenidos por otros autores
que han utilizado simultaneamente un cuestionario genéri-
co y otro especifico. Se observaron puntuaciones medias de
CVRS mas altas con el cuestionario genérico que con el es-
pecifico, en estudios realizados tanto en nifos celiacos eu-
ropeos como argentinos y de Estados Unidos. Estas diferen-
cias podrian explicarse por la distinta informacion que
proporcionan uno y otro tipo de cuestionarios. Se compara-
ron las puntuaciones medias de CVRS obtenidas en ninos
celiacos espanoles utilizando el cuestionario Kidscreen con
las obtenidas por otros autores que administraron este mis-

mo cuestionario a nifos sanos. Los nifios celiacos espafoles
puntuaron significativamente mejor que los 3 grupos de ni-
fios de poblacion general, que utilizaron este mismo cues-
tionario (espanoles, europeos y argentinos), excepto en las
dimensiones autonomia y relacion con los amigos y apoyo
social, donde puntuaron peor los nifos celiacos. Estos resul-
tados discrepan con los obtenidos por otros autores, que
observan peor CV en nifos celiacos que en sanos', mientras
que otros trabajos encuentran una CV similar en celiacos
que llevan un tiempo con dieta sin gluten con respecto a la
poblacion general.

En nuestro estudio se observo, con los 2 cuestionarios,
que los principales factores que afectan negativamente a la
CVRS son: la no adherencia a la dieta, tener dificultades
para cumplirla y tener sintomas con las transgresiones.

Parece, por tanto, que la percepcion de CVRS de los nifios
celiacos varia dependiendo del medio en que se estudia y
que el correcto cumplimiento de la dieta va a condicionar
una mejor CV. Es necesario continuar investigando en este
campo para poder conocer mejor los factores que afectan a
la CV de nuestros pacientes y sus familias y poder contribuir
a su bienestar.
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