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Resumen

Introduccion. La enfermedad celiaca es una enfermedad cro-
nica de distribucion mundial. En el enfoque de salud centrado
en la persona, especialmente en las enfermedades crénicas, ad-
quieren relevancia los conceptos de empoderamiento y calidad
de vida. Objetivos. Determinar el grado de empoderamiento
y de calidad de vida de las personas adultas con enfermedad
celtaca en una muestra de El Salvador, asi como la correla-
cion entre ambas medidas. Materiales y métodos. Estudio
descriptivo de corte transversal. Se encuestd en linea a personas
adultas salvadorerias con diagndstico de enfermedad celiaca
confirmado con biopsia duodenal. Los datos sociodemogrdficos
y clinicos fueron requeridos a los participantes. Se aplicé un
cuestionario validado en espariol de empoderamiento de perso-
nas con enfermedades cronicas, porque no existe un cuestionario
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especifico de empoderamiento para personas con enfermedad
celiaca. También se utilizd un cuestionario validado en espa-
7ol de calidad de vida especifico para personas celiacas. Resul-
tados. Treinta y seis personas fueron incluidas en el estudio, de
las cuales el 86,1% eran mujeres, con una mediana de tiempo
desde el diagndstico de 7,0 aros [5,0-10,0]. El 75% reportd
seguir la dieta libre de gluten en forma estricta. La puntuacion
mediana de empoderamiento fue 185,0 [176,25-195,0] sobre
235 puntos y la puntuacion mediana de calidad de vida
fue 72,5 [54,0-79,75] sobre 100 puntos. La correlacién
de Spearman entre el empoderamiento y la calidad de vida
fue positiva y estadisticamente significativa (rho = 0,444;
p =0,007). Las personas evaluadas en este estudio tienen un
buen nivel de empoderamiento y de calidad de vida. Con-
clusién. Existe una correlacion positiva moderada entre el
empoderamiento y la calidad de vida de personas adultas con
enfermedad celiaca en esta poblacidn.

Palabras claves. Calidad de vida, empoderamiento para la
salud, enfermedad celiaca.

Empowerment and Quality of Life in Adults
with Celiac Disease. A Cross-Sectional Study

Summary

Introduction. Celiac disease is a chronic disease with
worldwide distribution. In the person-centered health ap-
proach to chronic diseases, the concepts of empowerment
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and quality of life become relevant. Aim. To determine the
degree of empowerment and quality of life of adults with
celiac disease in a sample from El Salvador, as well as the
correlation between both measures. Materials and meth-
ods. Descriptive cross-sectional study. Salvadoran adults
with diagnosis of celiac disease confirmed by duodenal
biopsy were surveyed online. Sociodemographic and clini-
cal data were required from the participants. A validated
questionnaire in Spanish for the empowerment of people
with chronic diseases was applied because there is no specific
empowerment questionnaire for people with celiac disease.
A validated quality of life questionnaire in Spanish for peo-
ple with celiac disease was also used. Results. Thirty-six
people were included in the study, of whom 86.1% were
females, with a median time since diagnosis of 7.0 years
[5.0-10.0]. Seventy-five percent reported a strict adper-
ence to the gluten-free diet. The median empowerment
score was 185.0 [176.25-195.0] out of 235 points and the
median quality of life score was 72.5 [54.0-79.75] out of
100 points. The Spearman correlation between empower-
ment and quality of life was positive and statistically signif-
icant (rho = 0.444; p = 0.007). The people evaluated in
this study have a good level of empowerment and qualiry of
life. Conclusion. There is a moderate positive correlation
between empowerment and quality of life for adults with
celiac disease in this study.

Keywords. Quality of life, health empowerment, celiac
disease.

Abreviaturas

EC: Enfermedad celiaca.

OMS: Organizacion Mundial de la Salud.

CEPEC: Cuestionario de empoderamiento del paciente con
enfermedad crénica.

CV: Calidad de vida.

CD-QOL: Celiac Disease Quality of Life.

DLG: Dieta libre de gluten.

Introduccion

La enfermedad celfaca (EC) es un trastorno inmu-
noldgico sistémico mediado por el gluten y las prolami-
nas relacionadas, que afecta a individuos genéticamen-
te predispuestos. Se caracteriza por la presencia de una
combinacién variable de manifestaciones clinicas de-
pendientes del consumo de gluten, anticuerpos especifi-
cos, haplotipos HLA-DQ2 o HLA-DQ8 y enteropatia.’
Es una enfermedad crénica de naturaleza inflamatoria
y autoinmune que se inicia en el intestino, pero que,

frecuentemente, afecta otras funciones del organismo,
ademds de la digestiva.” Puede desarrollarse a cualquier
edad y es de por vida. La prevalencia mundial es, en
promedio, del 1%, siendo uno de los trastornos autoin-
munes mds comunes.’

La EC y otros trastornos relacionados al gluten no
son relevantes en materia de salud publica en Centroa-
mérica.” No existen estudios poblacionales para deter-
minar en esta regién, incluido El Salvador, la magnitud
de la incidencia de esta enfermedad y sus implicancias.
El falso mito de que la EC afecta solo a caucdsicos®
ha persistido entre los profesionales sanitarios, debi-
do a la carencia de estudios poblacionales sobre EC
en Centroamérica.

En 2012, se realizé en El Salvador un estudio genético
para determinar la frecuencia de los distintos marcado-
res de histocompatibilidad HLA-DQ de riesgo treinta y
dos personas adultas con diagnéstico de EC. Veintitrés
casos fueron portadores de los tipicos marcadores protei-
cos de riesgo HLA-DQ2.5 y/o HLA-DQS8, mientras que
ocho casos solo presentaron uno de los alelos que confor-
man la variante proteica HLA-DQ2.5: HLA-DQA1*05
(siete casos) o HLA-DQB1*02 (un caso). Ademds, se
registré un caso sin genotipo HLA-DQ asociado a EC.
Se observé una mayor proporcién de casos de EC con
la variante HLA-DQS8, presente en dieciséis sujetos
(69,56%),” en comparacién con poblaciones de origen
caucdsico, en las que la variante HLA-DQ8 estd presente
en menos del 10% de las personas con EC.* Estd descrita
una mayor prevalencia de la variante HLA-DQ8 en po-
blaciones latinoamericanas.’

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) defi-
ne la salud como un estado de completo bienestar fisi-
co, mental y social, y no solamente como la ausencia de
afecciones o enfermedades.'” En 1997, la OMS propuso
la necesidad de promover el empoderamiento en la salud
del individuo." En las enfermedades crénicas, es impres-
cindible el empoderamiento, con el objetivo de centrar
los servicios de salud en la poblacién.'

La informacién concerniente al nivel de empodera-
miento de la persona y su impacto en la enfermedad que
padece es escasa.”® En las ciencias de la salud, no exis-
te una definicién univoca de empoderamiento. No hay
consenso sobre qué conceptos relacionados ayudan a es-
tablecer su significado.'* Se ha optado por la definicién
de empoderamiento de la OMS, que lo conceptualiza
como el proceso mediante el cual las personas adquie-
ren un mayor control sobre las decisiones y acciones que
afectan su salud. Para lograrlo, los individuos y las comu-
nidades necesitan desarrollar habilidades y tener acceso
a informacién y recursos, as{ como a la oportunidad de
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tener voz e influencia en los factores que afectan su sa-
lud y bienestar.” El empoderamiento comprende una di-
mensién individual, referida a agencia personal, y una di-
mensidn social. La agencia personal abarca los conceptos
de autoeficacia, autonomia, control, autodeterminacién
y autocuidado.'

No existe un cuestionario especifico para medir el
empoderamiento de la persona con EC, pero si uno ge-
nérico para enfermedades crénicas: el Cuestionario de
Empoderamiento del Paciente con Enfermedad Créni-
ca (CEPEC), originalmente formulado en inglés, adap-
tado transculturalmente al espafiol y validado. Se aplica
a la poblacién adulta y es un instrumento de tipo auto-
informado. Consta de cuarenta y siete {tems, distribui-
dos en tres dimensiones (actitud positiva y sentido de
control; toma de decisiones compartida e informada;
busqueda de informacién y compartir entre iguales),
con escalas de tipo Likert de 5 puntos y rango de pun-
tuacién de 0-235." Se obtuvo la autorizacién para el
uso del CEPEC.

El concepto multidimensional de calidad de vida
(CV) tiene una relevancia preponderante en las enfer-
medades crénicas. Alcanzar un grado aceptable de salud
posibilita que los individuos, las familias y las colectivi-
dades disfruten de los restantes beneficios de la vida.'"® La
CV, segtin el concepto del grupo de evaluacién de CV
de la OMS, se define como la percepcién del individuo
sobre su posicién en la vida en el contexto de la cultura
y en el sistema de valores en que vive y en relacién con
sus objetivos, expectativas, estdndares y preocupaciones.
Es un concepto amplio y afectado de forma compleja
por la salud fisica de la persona, el estado psicolégico,
el nivel de independencia, las relaciones sociales, las
creencias personales y su relacién con las caracteristicas
principales del ambiente."” Esta definicién de CV estd
alineada con el concepto integral de salud de la OMS.
Es frecuente que los términos salud, calidad de vida re-
lacionada con la salud y CV sean utilizados indistinta-
mente. Una misma escala de medida es identificada por
diversos autores como instrumento para medir el estado
de salud, la CV o la calidad de vida relacionada con la
salud.? Para este estudio, se utilizé la expresién calidad
de vida. Para evaluarla en personas adultas con EC exis-
te un cuestionario especifico, CD-QOL (Celiac Disease
Quality of Life, por sus siglas en inglés), adaptado trans-
culturalmente al espafol y validado.?! Consta de veinte
ftems, organizados en cuatro dimensiones (limitaciones,
disforia, preocupaciones de salud y tratamiento inade-
cuado), con escala tipo Likert de 5 puntos y un rango
de puntuacién de 0-100. Segtin la puntuacién obtenida,
la calidad de vida es valorada como mala (0-49 puntos),
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regular (50-69 puntos) o buena (70-100 puntos).” El
CD-QOL estd protegido por derechos de autor de la
Rome Foundation. Se obtuvo la licencia de uso del CD-
QOL en espafiol.

No hay investigaciones en El Salvador sobre el em-
poderamiento y su relacién con la calidad de vida de las
personas con EC. El objetivo de este estudio es determi-
nar el grado de empoderamiento y CV de una muestra
de personas adultas con EC, en El Salvador. La hipétesis
de este trabajo es que el grado de empoderamiento de la
persona adulta con enfermedad celfaca, en El Salvador,
estd relacionado con su calidad de vida.

Materiales y métodos

Se trata de un estudio descriptivo de corte transversal,
con una recoleccién prospectiva de los datos. Se incluyé
a pacientes con EC confirmada mediante biopsia duo-
denal, mayores de 18 afios, de nacionalidad salvadorefia,
que fueron invitados a participar por la Asociacién de
Celiacos y Sensibles al Gluten de El Salvador y aceptados
tras cumplimentar el consentimiento informado. No se
requirié el estudio serolégico como criterio de inclusién
porque no es un esténdar aplicado en el sistema publico
sanitario salvadorefo.

Los datos fueron recolectados entre junio y agosto de
2021 mediante un formulario en linea. En la primera sec-
cién del formulario, se indagé acerca de los datos sociode-
mogrdficos (edad, sexo, estado civil, lugar de residencia,
conviviente y grado de escolaridad) y clinicos (afios hasta
y desde el diagnéstico de EC, pruebas realizadas y grado
de adherencia a la dieta libre de gluten, autorreportada
como intermitente o persistente). La segunda seccién
contenfa el cuestionario de empoderamiento CEPEC y
la tercera correspondia al cuestionario de calidad de vida
CD-QOL en espaiol.

Se utilizé el programa IBM SPSS Statistics versién
22, para aplicar estadisticos descriptivos e inferenciales.
Mediante la aplicacién de los tests de Shapiro-Wilk y
Kolmogorov-Smirnov (con la correccién Lillierfors), se
observé un comportamiento de las variables de tipo no
paramétrico. La descripcién de los datos sociodemogrifi-
cos y las caracteristicas clinicas se realizé a través de la me-
diana y de rangos intercuartilos para datos cuantitativos y
con frecuencias y porcentajes para datos categéricos. Para
determinar la relacién entre las variables de empodera-
miento y CV, se utilizé el coeficiente de correlacién de
Spearman. Se consider$ una significancia estadistica p de
0,05. Para el andlisis de variables continuas, se utilizaron
los test de Mann-Whitney y Kruskal-Wallis.

Se obtuvo la aprobacién del Comité de Etica de la Uni-
versidad Internacional Iberoamericana (acta N° CR-046).
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Resultados

De los cuarenta y ocho cuestionarios recibidos, doce
fueron excluidos: cuatro, por no informar sobre las prue-
bas diagndsticas realizadas, y ocho en los que el diagnds-
tico de EC no estaba confirmado con biopsia duodenal.
Las caracteristicas sociodemogrdficas y clinicas de los
treinta y seis casos estdn incluidos en la Tabla 1.

Con respecto al empoderamiento, se obtuvo una
puntuacién mediana de 185,0 (176,25-195,0) sobre
un total de 235 puntos. Estableciendo una categoriza-
cién del nivel de empoderamiento andloga a la que se
emplea en el cuestionario CD-QOL, se distingue entre
un nivel de empoderamiento malo (0-117 puntos), re-
gular (118-164 puntos) o bueno (165-235 puntos). De
acuerdo con esta categorizacién, el 13,89% de las perso-
nas mostré un nivel regular de empoderamiento (151,0
[135,5-157,5]), todas mujeres, y el 86,11% mostré un
nivel bueno de empoderamiento (188,0 [179,0-198,0]).
Ninguna de las personas encuestadas presenté un nivel
malo de empoderamiento. Solo el grado de adherencia a
la DLG mostré relacién con el nivel de empoderamien-
to (p = 0,004) (Tabla 2).

En cuanto a la CV, 21 personas (58,33%)
presentaron una buena CV (79,0 [74,0-88,0]),
9 (25%) una CV regular (55,0 [52,5-60,5]) y 6
(16,67%) una CV mala (43,5 [33,25-48,0]). La
puntuacién mediana de CV resulté ser buena (72,5
[54,0-79,75]). El estado civil resulté ser la Unica
caracteristica sociodemogrdfica que mostré una
relacién estadisticamente significativa (p = 0,029)
con la dimensién “preocupaciones de salud” de la
escala de CV. Las personas viudas con EC prdc-
ticamente no mostraron preocupaciones de salud,
con una mediana de 23 de un total de 25 puntos.
En esta misma dimensién, los solteros obtuvieron
una mediana de 13,0 puntos y los casados, de 16,0
puntos (Tabla 3).

La prueba de correlacién de Spearman (nivel de con-
fianza de 95%) entre las subescalas de empoderamiento
y CV, asi como sus dimensiones, mostré correlaciones
significativas, con la excepcién de la dimensién “bus-
queda de informacién y compartir entre iguales” del
CEPEC, que no mostré una correlacién significativa
con la escala total de CV ni con sus dimensiones. En
el mismo sentido, las dimensiones del CD-QOL “pre-
ocupaciones de salud” y “tratamiento inadecuado” solo
mostraron correlacién con una de las dimensiones del
CEPEC (Tabla 4).

Existe una relacién moderada positiva entre el empo-
deramiento y la CV de las personas adultas con EC en El
Salvador (rho = 0,444; p = 0,007) (Figura 1).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemogrdficas y clinicas de poblacion.

n=36
Edad (afios) 52,5 [41-60,75]
Sexo
Femenino 31 (86,1%)
Masculino 5(13,9%)
Estado familiar
Soltero(a) 12 (33,3%)
Casado(a)/en pareja 22 (61,1%)
Viudo(a) 2 (5,6%)

Departamento de residencia
La Libertad

San Salvador

11 (30,6%)
22 (61,1%)

Santa Ana 3(8,3%)
Con quien vive

Solo(a) 6 (16,7%)

Con pareja 25 (69,4%)

Con familia 5(13,9%)
Grado de escolaridad

Primaria 0(0%)

Bachillerato 7 (19,4%)

Técnico 5(13,9%)

Universitario 24 (66,7%)
Aiios para diagnostico 4[1,25-16,5]
Afios desde diagndstico 7 [5-10]
Examenes para diagndstico EC

Biopsia duodenal 18 (50%)

Biopsia duodenal + serologia 6 (16,7%)

Biopsia duodenal + estudio genético 2 (5,5%)

Biopsia duodenal + serologia + estudio genético 10 (27,8%)
Modalidad DLG

Intermitente 9 (25%)

Persistente 27 (75%)
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Tabla 2. Andlisis de pruebas Mann-Whitney y Kruskal-Wallis para variable empoderamiento.

Empoderamiento

Actitud positiva y sentido  Toma de decisiones

Blsqueda de informacion

de control compartida e informada  y compartir entre iguales
Mediana [RIC] Mediana [RIC] Mediana [RIC] Mediana [RIC]
Sexo
Femenino 185 [176-198] 81 [76-86] 50 [45-54] 51 [49-55]
Masculino 181 [175,5-189,25] 79 [76-82] 48 [45-52)] 53 [47,5-56,5]
p 0,567 0,423 0,663 0,837
Edad
18-35 afios 186,5 [178,25-195,5] 79 [75,75-82,25] 52 [42,5-56,25] 55,5 [49,5-57,75]
36-49 afnos 181 [165,5-194,5] 79 [73-85] 48 [39,5-54] 51 [47,5-53]
> 50 afos 190 [178-205] 83 [77-87] 50 [46-54] 53 [49- 56]
p 0,491 0,354 0,765 0,268
Estado civil
Soltero 191 [171,5-205] 80,5 [75-88,25] 52,5 [42,75-58,5] 51,5 [49,25-56,75]
Casado 185 [176,75-194,25] 80,5 [76,75-86] 49 [44,5-53,25] 52,5 [49-55,25]
Viudo 180,5 [178-183] 85,5 [81-90] 47,5 [46-49] 47,5 [47-48]
p 0,745 0,967 0,558 0,266
Con quien vive
Sola(o) 186,5 [143,25-206] 81,5 [61,25-90,5] 48 [33,25-60,5] 49,5 [46-54,5]
Con pareja 190 [181-212] 81 [80-90] 48 [48-59,5] 57 [49-57,5]
Con familia 184 [174,5-194] 80 [75,5-85,5] 50 [44-54] 51 [49-55]
p 0,464 0,449 0,751 0,304
Escolaridad
Bachillerato 190 [176-193] 81 [78-86] 46 [42-50] 56 [50-58]
Técnico 185 [149-208] 83 [63,5-89,5] 50 [38,5-61] 48 [44-54]
Universitario 184,5 [174-195] 79,5 [75-86] 50,5 [45,5-54] 51,5 [49-54,75]
p 0,963 0,888 0,436 0,133
Afios para diagndstico
0-5 afios 194 [176-205] 84 [80-90] 50 [40-59] 54 [50-54]
6-10 afos 184 [176-195,75] 79 [75-86] 50 [45-54] 51 [48,75-57]
> 10 afos 184 [173-193] 80 [76-83] 48 [43-51] 53 [42-56]
p 0,670 0,425 0,863 0,925
Afios desde diagndstico
0-5 afios 182 [173,75-194,75] 79,5 [75,25-86] 48 [42,25-54] 50,5 [49-53,75]
6-10 afios 187,5 [173-202,75] 80 [76,25-86,75] 50 [(44,5-58,25] 53,5 [47,5-57]
> 10 afos 193 [182-205,5] 84,5 [81-87] 50 [45-55,25] 56 [48,75-59,25]
p 0,364 0,458 0,771 0,204
Modalidad DLG
Intermitente 173 [154-181] 75 [70-80] 45 [31,5-50,5] 49 [46-50,5]
Persistente 190 [181-205] 83 [79-87] 50 [47-57] 54 [50-57]
p 0,004* 0,007* 0,031* 0,003*

*Valor estadisticamente significativo. RIC: Rango intercuartilico.
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Tabla 3. Anilisis de pruebas Mann-Whitney y Kruskal-Wallis para variable calidad de vida.

Calidad de Vida Limitaciones Disforia Preocupaciones de salud ~ Tratamiento
inadecuado
Mediana [RIC] Mediana [RIC] Mediana [RIC] Mediana [RIC] Mediana [RIC]
Sexo
Femenino 74 [57-83] 34 [24-40] 18 [14-19] 16 [12-20] 6 [4-7]
Masculino 54 [44,5-65,5] 23 [19-30] 15[10-17,5] 12 [8,5-14,5] 5 [3,5-6,5]
p 0,091 0,082 0,191 0,082 0,224
Edad
18-35 afios 50,5 [38,75-72,75] 18 [15,25-30,5] 16 [9,75-17,75] 11,5 [6-19,25] 6 [4,5-7,5]
36-49 afos 71 [55,5-79,5] 32 [22,5-38] 17 [14-19,5] 16 [12-18] 6 [4-7]
> 50 afios 74 55-86] 36 [26-40] 18 [14-19] 16 [12-20] 6 [4-7]
D 0,277 0,082 0,652 0,571 0,999
Estado civil
Soltero 64,5 [45-76,25] 27,5 [15,25-38,75] 16,5 [14-19,5] 13[11,25-16,75] 5 [4-6]
Casado 73 [54,75-79,25] 33,5 [25,5-36,25] 17 [13,75-18,25] 16 [12-19,25] 6 [5-7]
Viudo 93,5 [91-96] 44 [44-44] 19 [18-20] 23 [23-23] 7,5[6-9]
p 0,054 0,061 0,394 0,029* 0,149
Con quien vive
Sola(o) 73,5 [40-81,75] 34 [19,5-40,25] 17 [7,25-20] 14,5 [9,25-20,75] 5 [3,5-6,75]
Con pareja 76 [59-86,5] 34 [27-42] 19[15-19,5] 16 [12-18] 7 [5-7]
Con familia 72 [52,5-79,5] 33 [23-37,5] 17 [14-18] 16 [12-18,5] 6 [4,5-7,5]
p 0,775 0,736 0,624 0,957 0,474
Escolaridad
Bachillerato 55 [61-74] 26 [20-33] 15[14-18] 13 [12-18] 5 [4-6]
Técnico 80 [50,5-91] 39 [23-44] 19 [11-20] 16 [9,5-22] 7 [3-8,5]
Universitario 73 [54,75-79] 34 [23,25-38] 17 [14-18,75] 16 [12-18,5] 6 [4,25-7]
p 0,425 0,306 0,499 0,843 0,238
Afios para diagndstico
0-5 afos 73 [67-77] 30 [23-38] 16 [14-18] 12 [10-20] 6 [6-8]
6-10 afios 74 [53,25-83,75] 34 [22,75-40,25] 18 [15,75-19] 16 [12,75-18,25] 6 [4-7]
> 10 afios 64,0 [48-89] 32 [14-40] 14 [12-20] 16 [12-20] 5 [4-9]
p 0,811 0,773 0,389 0,847 0,852
Afios desde diagnostico
0-5 afos 71,5 [48,5-78,25] 29 [20,5-38,5] 16,5 [14-18,75] 16 [11,25-17] 6 [4-7]
6-10 afios 73,5 [55,5-89,75] 34 [28,5-40,25] 18 [13,25-20] 15,5 [11,5-20,25] 7 [5,75-9,25]
> 10 afios 74 [67,75-77,75] 33,5[30,5-38] 17 [15-18] 16,5 [12,75-18,75] 6 [5-6,5]
p 0,394 0,505 0,659 0,572 0,079
Modalidad DLG
Intermitente 72 [50-85,5] 34 [22-39] 17 [12,5-19] 16 [10,5-19] 6 [4,5-8]
Persistente 73 [54-80] 33 [23-39] 17 [14-19] 16 [12-19] 6 [4-7]
p 0,914 0,914 0,830 0,802 0,541

*Valor estadisticamente significativo.
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Tabla 4. Correlacién de Spearman de Empoderamiento y Calidad de Vida con sus dimensiones.

Calidad de Vida Limitaciones Disforia Preocupaciones de salud ~ Tratamiento inadecuado

rho /(sig. bilateral) rho /(sig. bilateral) rho /(sig. bilateral)  rho /(sig. bilateral) rho /(sig. bilateral)

Empoderamiento 0,444 0,461 0,471 0,269 0,264
(0,007)* (0,005)* (0,004)* 0,112 (0,120)
Actitud positiva y sentido 0,601 0,599 0,551 0,417 0,282
de control (0,00001)* (0,0001)* (0,0004)* (0,011)* (0,096)
Toma de decisiones 0,478 0,497 0,541 0,308 0,341
compartida e informada (0,003)* (0,002)* (0,001)* (0,067) (0,042)*
Busqueda de informacion ~ -0,070 -0,024 -0,030 -0,156 0,028
y compartir entre iguales (0,684) (0,888) (0,861) (0,365) (0,872)

92 4

* Correlaciones significativas.

Figura 1. Grdfico puntuacion calidad de vida y empodera-
miento.
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Discusion

El empoderamiento se ha constituido como una
condicién exigida en el enfoque integral de la medicina
centrada en la persona y, con mayor énfasis, en las enfer-
medades crénicas,'* para mejorar los resultados de salud
y la CV de los individuos.?> No obstante, en la revisién
de la literatura, no se han encontrado estudios sobre la
correlacién entre el empoderamiento y la CV en EC.
Las investigaciones referidas a otras condiciones crénicas
confirman el resultado obtenido. Un estudio en Corea
del Sur con sobrevivientes de cdncer de mama mostré
una significativa relacidn positiva entre empoderamiento
y CV. La participacién en un grupo de autoayuda tuvo
un efecto significativo en términos del empoderamiento
de los sobrevivientes de cdncer, que, a su vez, influyé po-
sitivamente en su CV.? Por otra parte, un estudio sueco
concluyé que el nivel de empoderamiento en personas
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con artritis reumatoide es comparable con el de otras
enfermedades crénicas y agregé que el nivel de empo-
deramiento estd asociado a factores relacionados con la
CV, la funcidn fisica y los niveles de actividad fisica. Las
personas con un nivel bajo de empoderamiento reporta-
ron un nivel también bajo de CV." La correlacién entre
empoderamiento y CV también se confirmé en un estu-
dio transversal en Portugal en personas con enfermedad
reumdtica. El estudio corroboré que el empoderamiento
se relaciona positiva y significativamente con todas las
dimensiones de la CV.*

En referencia al componente del nivel individual del
empoderamiento, en la Argentina se comprobd una rela-
cién significativa positiva entre el autocuidado y la CV
en personas con EC.” Asimismo, en Espafa se confirmé
que la autoeficacia especifica es mds elevada en los grupos
con alta adherencia a la DLG y que esta se asocia signifi-
cativamente a una mejor CV en personas con EC.*

La CV obtenida en El Salvador se categoriza como
buena, igual a la reportada en Italia,”” y superior a la
de estudios previos en los Estados Unidos,”® Brasil,”
Espafia,”® Paraguay,” India** y la Argentina.” Existen es-
tudios en Espafia®® y Canadd® que confirman la relacién
entre la adherenciaa la DLG y CV.

Es posible que exista una generalizada, entusiasta y
sobrevalorada autopercepcién sobre la propia CV. Las
personas aprecian lo que tienen y le restan importancia
a los deseos y aspiraciones, que consideran superfluos
frente a la atencién de las necesidades bdsicas. Esta ten-
dencia la muestran los datos de bienestar del Reporte
Mundial de Felicidad. Los residentes en El Salvador
reportan un nivel de bienestar de 6,43 sobre 10, ubi-
cdndose en la posicién 32 entre 152 paises.’* Otro ele-
mento a considerar en el nivel de CV resultante en este
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trabajo es que la muestra es mayoritariamente femenina
(86,1%) y que las mujeres tienen mds estrategias que
los hombres para adherirse y aceptar con el tiempo la
DLG.* El nivel socioeconémico y la presencia de otras
patologfas crénicas no fueron evaluados en el estudio y
son factores que pueden resultar relevantes en la deter-
minacién de la calidad de vida.

Debido a la pandemia por COVID-19, los medios
ad hoc para recopilar los datos fueron el correo electré-
nico y las redes sociales. Ambos recursos han demostra-
do eficacia y eficiencia en la investigacién sanitaria.” La
brecha digital en El Salvador®® conlleva un posible riesgo
de sesgo de seleccién. Los estudios de tamafio muestral
pequeno pueden ser un aporte para ampliar la base de
conocimiento de patologfas de baja ocurrencia, ya que
posibilitan la formacién de investigadores en contex-
tos en los que un estudio mayor no es factible y pueden
ser aprovechados para futuras revisiones sistemdticas
de la enfermedad.’”

Los datos recopilados se basan en autorreporte, lo
cual implica una limitacién del estudio debida a la sub-
jetividad de los participantes al responder. En una futura
investigacién, podria corroborarse contra los expedientes
médicos y realizarse andlisis clinicos para confirmar el es-
tado de salud de las personas, especialmente para validar
la adherencia a la dieta libre de gluten (DLG), la presen-
cia de otras patologias crénicas y determinar si son sinto-
miticos actualmente y al momento del diagnéstico, entre
otros aspectos. No existen estudios previos sobre empo-
deramiento en EC lo que dificulté comparar el nivel de
empoderamiento obtenido respecto de otras poblaciones.

La investigacién puede servir de base para préximos
estudios longitudinales, como también contribuir a la di-
fusién del objetivo de la OMS de promover el empode-
ramiento en salud de las personas, especialmente en las
enfermedades crénicas, como es la enfermedad celfaca.
Potenciar el conocimiento sobre el empoderamiento y su
instrumento de medicién puede contribuir a que las aso-
ciaciones de celiacos midan el impacto que sus actividades
y programas educativos tienen sobre el empoderamiento
de sus asociados.

Conclusiones

El empoderamiento en materia de salud se considera
una prioridad por la OMS desde 1997. En los estudios
existentes sobre EC, no se evidencia que el empodera-
miento de las personas con esta enfermedad sea de rele-
vancia, a pesar de que es un pardmetro que normalmente
deberfa evaluarse. Es conveniente contar con un instru-
mento especifico para medirlo en EC, asi como para otras
enfermedades crénicas. En el presente estudio, se confir-

mé que existe una relacién positiva entre el empodera-
miento y la CV en personas adultas con EC .

Conflicto de interés. No se recibid financiacién ex-
terna y ninguno de los autores tiene conflictos de interés
que declarar.

Consentimiento para la publicacién. Para la confeccion
de este manuscrito, se utilizaron datos anonimizados que no
han distorsionado su significado cientifico.

Propiedad intelectual. Los autores declaran que los datos,
las tablas y las figuras presentes en el manuscrito son origi-
nales y fueron realizados en sus instituciones pertenecientes.

Aviso de derechos de autor

N © 2022 Acta Gastroenteroldgica
@ @@@ Latinoamericana. Este es un articu-

lo de acceso abierto publicado bajo
los términos de la Licencia Creative Commons Attribution
(CC BY-NC-SA 4.0), la cual permite el uso, la distribucién
y la reproduccion de forma no comercial, siempre que se cite
al autor y la fuente original.

Cite este articulo como: Zaldivar Espinal K M, Peia A
Sy Serrano-Vela ] 1. Empoderamiento y calidad de vida en
adultos con enfermedad celiaca. Estudio de corte transver-
sal. Acta Gastroenterol Latinoam. 2022; 52(1): 86-95.
https:/ldoi.org/10.52787/agl.v52i1.162

Referencias

1. Husby S, Koletzko S, Korponay-Szabé IR, Mearin ML, Phillips
A, Shamir R, er al; ESPGHAN Working Group on Coeliac
Disease Diagnosis; ESPGHAN Gastroenterology Committee;
European Society for Pediatric Gastroenterology, Hepatology,
and Nutrition. European Society for Pediatric Gastroenterology,
Hepatology, and Nutrition guidelines for the diagnosis of coeli-
ac disease. ] Pediatr Gastroenterol Nutr. 2012 Jan;54(1):136-60.
DOI: 10.1097/MPG.0b013e31821a23d0

2. Rodrigo L, Lauret-Brafia ME, Pérez-Martinez 1. Extraintestinal
Manifestations and Associated Diseases. En: Rodrigo L, Pefia AS,
editores. Celiac Disease and Non-Celiac Gluten Sensitivity. Bar-
celona, Espafia: OmniaScience; 2014. pp. 303-325. DOL: http://
dx.doi.org/10.3926/0ms.215

3. Caio G, Volta U, Sapone A, Leffler DA, De Giorgio R, Catassi
G, et al. (2019). Celiac disease: a comprehensive current review.
BMC medicine 2014;17(1):142. DOI: https://doi.org/10.1186/
s12916-019-1380-z

Acta Gastroenterol Latinoam 2022;52(1):86-95

» 93


https://doi.org/10.52787/agl.v52i1.162
https://journals.lww.com/jpgn/Fulltext/2012/01000/European_Society_for_Pediatric_Gastroenterology,.28.aspx
http://dx.doi.org/10.3926/oms.215
http://dx.doi.org/10.3926/oms.215
https://doi.org/10.1186/s12916-019-1380-z
https://doi.org/10.1186/s12916-019-1380-z

Empoderamiento y calidad de vida en adultos celfacos

Karla Marfa Zaldivar Espinal y col.

94 4

10.

11.

12.

13.

14.

15.

. Singh P, Arora A, Strand TA, Leffler DA, Catassi C, Green PH,

et al. Global Prevalence of Celiac Disease: Systematic Review and
Meta-analysis. Clin Gastroenterol Hepatol. 2018 Jun;16(6):823-
836.¢2. DOI: https://doi.org/10.1016/j.cgh.2017.06.037

. Ontiveros N, Rodriguez-Bellegarrigue CI, Galicia-Rodriguez G,

Vergara-Jiménez MDJ, Zepeda-Gémez EM, Ardmburo-Galvez
JG, et al. (2018). Prevalence of Self-Reported Gluten-Related
Disorders and Adherence to a Gluten-Free Diet in Salvadoran
Adult Population. International journal of environmental re-
search and public health 2018;15(4):786. DOI: https://doi.
0rg/10.3390/ijerph15040786

. Organizacién Mundial de Gastroenterologia. Guias Mundiales

de la Organizacién Mundial de Gastroenterologfa: Enfermedad
Celfaca. 2016. [Internet]. [consultado 21 noviembre 2021].
Disponible en: http://www.worldgastroenterology.org/UserFiles/
file/guidelines/celiac-disease-spanish-2016.pdf

. Cromeyer M, Gutiérrez RA, Zaldivar KM, Crusius BA, Pefa AS.

Celiac Disease in El Salvador. En: Rodrigo L, Pefia AS, editors.
Celiac Disease and Non—Celiac Gluten Sensitivity. Barcelona,
Espafia: OmniaScience; 2014. pp. 75-88. DOI: http://dx.doi.
org/10.3926/0ms.231

. Al-Toma A, Volta U, Auricchio R, Castillejo G, Sanders DS,

Cellier C, et al. European Society for the Study of Coeliac Dis-
ease (ESsCD) guideline for coeliac disease and other gluten-re-
lated disorders. UEG Journal 2019;7:583-613. DOI: hteps://doi.
org/10.1177/2050640619844125

. Cerda-Contreras E, Ramirez-Cervantes KL, Granados ], Mena

L, Ndfiez-Alvarez C, Uscanga L. Is celiac disease better identi-
fied through HLA-DQS8 than through HLA-DQ2 in Mexican
subjects?. Revista de Gastroenterologfa de México (English
Edition) 2018;83(4):410-413. DOI: https://doi.org/10.1016/j.
rgmx.2018.01.005

Organizacién Mundial de la Salud (1946). Constitucién de la Or-
ganizacién Mundial de la Salud. [Internet]. [consultado 21 no-
viembre 2021]. Disponible en: http://apps.who.int/gb/bd/PDFE/
bd47/SP/constitucion-sp.pdf

Organizacién Mundial de la Salud (1997). Declaracién de Yakar-
ta sobre la Promocién de la Salud en el Siglo XXI. [Internet].
[consultado 21 noviembre de 2021]. Disponible en http://www.
who.int/healthpromotion/conferences/previous/jakarta/en/hpr_
jakarta_declaration_sp.pdf

Organizacién Mundial de la Salud. Marco sobre servicios de
salud integrados y centrados en la persona: Informe de la Se-
cretarfa. 69 Asamblea Mundial de la Salud. 2016. [Internet].
[consultado 21 noviembre 2021]. Disponible en: https://
apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/253079/A69_39-
sp.pdfzsequence=1&isAllowed=y

Larsson I, Bremander A, Andersson M. Patient Empowerment
and Associations with Disease Activity and Pain-Related and
Lifestyle Factors in Patients with Rheumatoid Arthritis. ACR
Open Rheumatology 2021;1-8. DOI: https://doi.org/10.1002/
acr2.11341

Garcimartin Cerezo P. Adaptacién cultural y validacion al espafiol
del cuestionario Patient empowerment in long term conditions
(tesis doctoral). Universidad de Barcelona, Barcelona. 2018.
Organizacién Mundial de la Salud. Health 2020, A European pol-
icy framework and strategy for the 21st century. 2013. [Internet].
[consultado 21 noviembre 2021]. Disponible en: hteps://www.euro.

who.int/__data/assets/pdf_file/0011/199532/Health2020-Long.pdf

Acta Gastroenterol Latinoam 2022;52(1):86-95

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

Pick S, Sirkin J, Ortegal, Osorio P, Martinez R, Xocolotzin U, ez
al. Escala Para Medir Agencia Personal y Empoderamiento (ES-
AGE). Interamerican Journal of Psychology 2007;41(3):295-
304. [Internet]. [consultado 21 noviembre 2021]. Disponible
en: htep://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid
=50034-96902007000300004

Garcimartin P, Pardo-Cladellas Y, Verdu-Rotellar JM, Delgado-
Hito P, Astals-Vizcaino M, Comin-Colet J. Adaptacién transcul-
tural al espafiol del cuestionario Patient empowerment in long-
term conditions. Atencién Primaria 2019;51(1):24-31. DOI:
https://doi.org/10.1016/j.aprim.2017.09.009

Organizacién Mundial de la Salud. Declaracién de Alma-Ata
1978. Conferencia Internacional sobre Atencién Primaria de
Salud. 1978. [Internet]. [consultado 21 noviembre 2021]. Dis-
ponible en: https://digicollections.net/medicinedocs/documents/
$21370es/s21370es.pdf

WHOQOL Group. Study Protocol for the World Health Orga-
nization Project to develop a Quality of Life Assessment Instru-
ment (WHOQOL). Quality of Life Research 1993;2:153-159.
DOIL: https://doi.org/10.1007/BF00435734

Karimi M, Brazier J. Health, Health-Related Quality of Life, and
Quality of Life: What is the Difference? Pharmacoeconomics
2016;34(7):645-649. DOL: http://dx.doi.org/10.1007/s40273-
016-0389-9

Casellas F, Rodrigo L, Molina-Infante J, Vivas S, Lucendo AJ,
Rosinach M, et al. Adaptacién transcultural y validacién del “Ce-
liac Disease Quality of Life (CD-QOL) survey”, un cuestionario
especifico de medida de la calidad de vida en pacientes con en-
fermedad celiaca. Revista Espafiola de Enfermedades Digestivas
2013;105(10):585-593. DOI: http://dx.doi.org/10.4321/S1130-
01082013001000003

Neuhauser D. The coming third health care revolution: personal
empowerment. Qual Manag Health Care 2003;12(3):171-186.
DOI: 10.1097/00019514-200307000-00007

Shin S, Park H. Effect of empowerment on the quality of life of
the survivors of breast cancer: The moderating effect of self-help
group participation. Japan Journal of Nursing Science (2017) 14,
311-319. DOL 10.1111/jjns.12161

Alves MP, Cunha Al, Lopes T, Abreu P, Vaz C. Measuring
Empowerment in Patients with Chronic Disease: Psycho-
metric Qualities of the Portuguese Rheumatic Disease Em-
powerment Scale. Port ] Public Health 2018;36:66-71. DOI:
10.1159/000492084

Lépez Ferrer G. Relacién entre autocuidado y calidad de vida en
personas con celiaquia (trabajo de investigacion final). Universi-
dad Argentina de la Empresa, CABA, Argentina. 2020.
Fueyo-Diaz R, Magallén-Botaya R, Gascén-Santos S, Asensio-
Martinez A, Palacios-Navarro G, Sebastidn-Domingo JJ. The ef-
fect of self-efficacy expectations in the adherence to a gluten free
diet in celiac disease. Psychol Health. 2020;35(6):734-749. DOL:
10.1080/08870446.2019.1675658

Marsilio I, Canova C, D’Odorico A, Ghisa M, Zingone L, Loren-
zon G, et al. Quality-of-Life Evaluation in Cocliac Patients on a
Gluten-Free Diet. Nutrients. 2020;12(10):2981. DOI: hteps://
doi.org/10.3390/nul2102981

Lee AR, Wolf R, Contento I, Verdeli H, Green PHR. Coeliac dis-
case: the association between quality of life and social support net-
work participation. ] Hum Nutr Diet 2016;29:383-390. DOI:
10.1111/jhn.12319


https://doi.org/10.1016/j.cgh.2017.06.037
https://doi.org/10.3390/ijerph15040786
https://doi.org/10.3390/ijerph15040786
http://www.worldgastroenterology.org/UserFiles/file/guidelines/celiac-disease-spanish-2016.pdf
http://www.worldgastroenterology.org/UserFiles/file/guidelines/celiac-disease-spanish-2016.pdf
http://dx.doi.org/10.3926/oms.231
http://dx.doi.org/10.3926/oms.231
https://doi.org/10.1177/2050640619844125
https://doi.org/10.1177/2050640619844125
https://doi.org/10.1016/j.rgmx.2018.01.005
https://doi.org/10.1016/j.rgmx.2018.01.005
http://apps.who.int/gb/bd/PDF/bd47/SP/constitucion-sp.pdf
http://apps.who.int/gb/bd/PDF/bd47/SP/constitucion-sp.pdf
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/previous/jakarta/en/hpr_jakarta_declaration_sp.pdf
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/previous/jakarta/en/hpr_jakarta_declaration_sp.pdf
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/previous/jakarta/en/hpr_jakarta_declaration_sp.pdf
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/253079/A69_39-sp.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/253079/A69_39-sp.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/253079/A69_39-sp.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://doi.org/10.1002/acr2.11341
https://doi.org/10.1002/acr2.11341
https://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0011/199532/Health2020-Long.pdf
https://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0011/199532/Health2020-Long.pdf
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-96902007000300004
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-96902007000300004
https://doi.org/10.1016/j.aprim.2017.09.009
https://digicollections.net/medicinedocs/documents/s21370es/s21370es.pdf
https://digicollections.net/medicinedocs/documents/s21370es/s21370es.pdf
https://doi.org/10.1007/BF00435734
http://dx.doi.org/10.1007/s40273-016-0389-9
http://dx.doi.org/10.1007/s40273-016-0389-9
http://dx.doi.org/10.4321/S1130-01082013001000003
http://dx.doi.org/10.4321/S1130-01082013001000003
https://journals.lww.com/qmhcjournal/Abstract/2003/07000/The_Coming_Third_Health_Care_Revolution__Personal.7.aspx
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/jjns.12161
https://www.karger.com/Article/FullText/492084
https://www.karger.com/Article/FullText/492084
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/08870446.2019.1675658
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/08870446.2019.1675658
https://doi.org/10.3390/nu12102981
https://doi.org/10.3390/nu12102981
https://doi.org/10.1111/jhn.12319
https://doi.org/10.1111/jhn.12319

Empoderamiento y calidad de vida en adultos celfacos

Karla Marfa Zaldivar Espinal y col.

29.

30.

31.

32.

33.

Castilhos AC, Goncalves BC, Macedo e Silva M, Lanzoni LA,
Metzger LR, Kotze LMS, ez al. Quality of life evaluation in ce-
liac patients from southern Brazil. Arquivos de Gastroenterolo-
gia 2015;52(3):171-175. DOI: https://doi.org/10.1590/S0004-
28032015000300003

Rodriguez Almagro ], Herndndez Martinez A, Lucendo AJ, Ca-
sellas F, Solano Ruiz MC, Siles Gonzélez ]J. Health-related qual-
ity of life and determinant factors in celiac disease. A popula-
tion-based analysis of adult patients in Spain. Rev Esp Enferm
Dig. 2016;108(4):181-9. DOI: 10.17235/reed.2016.4094/2015
Real-Delor RE, Centurién-Medina IC. Calidad de vida en adultos
del Paraguay con enfermedad celiaca. Duazary. 2018;15(1):61-
70. DOL: http://dx.doi.org/10.21676/2389783X.2026

Deepak C, Berry N, Vaiphei K, Dhaka N, Sinha AK, Kochhar R.
Quality of life in celiac disease and the effect of gluten-free diet.
JGH Open. 2018;2(4):124-128. DOI: 10.1002/jgh3.12056
Zarkadas M, Dubois S, Maclsaac K, Cantin I, Rashid M, Roberts
KC, et al. Living with coeliac disease and a gluten-free diet: a Ca-
nadian perspective. Journal of human nutrition and dietetics: the
official journal of the British Dietetic Association 2013; 26(1):
10-23. DOI: 10.1111/j.1365-277X.2012.01288.x

34.

35.

36.

37.

Helliwell JF, Layard R, Sachs J, De Neve J, eds. World Happi-
ness Report 2021. New York: Sustainable Development Solutions
Network; 2021.

Ali SH, Foreman J, Capasso A, Jones AM, Tozan Y, DiClemen-
te RJ. Social media as a recruitment platform for a nationwide
online survey of COVID-19 knowledge, beliefs, and practices
in the United States: methodology and feasibility analysis. BMC
Med Res Methodol. 2020;20(1):116. DOI: 10.1186/s12874-
020-01011-0

Mordn M, Gémez K. Brecha digital: el tropiezo para la educacién
en El Salvador. Universidad Centroamericana José Simeén Ca-
fias. [Internet]. [consultado 21 noviembre 2021]. Disponible en:
hteps://ysuca.org.sv/brecha-digital-el-tropiezo-para-la-educacion-
en-el-salvador/

Araujo M. “Small studies” - does size matter in clinical trials?. Med-
wave 2011;11(06):e5060. DOI: 10.5867/medwave.2011.06.5060

Acta Gastroenterol Latinoam 2022;52(1):86-95

» 95


https://doi.org/10.1590/S0004-28032015000300003
https://doi.org/10.1590/S0004-28032015000300003
10.17235/reed.2016.4094/2015
http://dx.doi.org/10.21676/2389783X.2026
10.1002/jgh3.12056
https://doi.org/10.1111/j.1365-277X.2012.01288.x
https://link.springer.com/article/10.1186/s12874-020-01011-0
https://link.springer.com/article/10.1186/s12874-020-01011-0
https://ysuca.org.sv/brecha-digital-el-tropiezo-para-la-educacion-en-el-salvador/
https://ysuca.org.sv/brecha-digital-el-tropiezo-para-la-educacion-en-el-salvador/
https://www.medwave.cl/link.cgi/Medwave/Perspectivas/Editorial/5060

