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Resumen

La dieta libre de gluten (DLG) de por vida es el tratamiento de la enfermedad celíaca (EC). Sien-
do una dieta restrictiva, impone limitaciones en la vida diaria y puede repercutir en la calidad de 
vida relacionada a la salud (CVRS). Nuestro objetivo fue evaluar la CVRS de pacientes celíacos en 
DLG, la concordancia entre pacientes-cuidador/a, y comparar la situación local con experiencias 
internacionales. Pacientes y Método: Se evaluaron pacientes de 8-18 años en DLG ≥ 6 meses (37 
diadas). Se les aplicó el “Celiac Disease Dutch Questionnaire” (CDDUX), que evalúa en 2 cuestio-
narios (uno al niño y otro al cuidador/padre), tres áreas: i) el tener EC, ii) la comunicación con otros 
y iii) la dieta. Se evaluó la confiabilidad, la dimensionalidad, y la consistencia interna mediante el 
coeficiente de Cronbach. Resultados: Más del 50% de los pacientes y cuidadores reportan bien/
muy bien en las sub-escalas “tener enfermedad” y “dieta libre de gluten”; “comunicación” mostró 
altos porcentajes de mal/muy mal. No hubo diferencias significativas en la CVRS percibida por 
pacientes y cuidadores (global y sub-escala). Sí las hubo al analizar las respuestas de las/los cuida-
dores, que asignaron mejores puntajes a los pacientes varones (p = 0,022) y a quienes seguían DLG 
de manera no estricta (p = 0,049). La concordancia entre pacientes y cuidadores fue 39,2%. Discu-
sión: La CVRS de los pacientes evaluados aparece como satisfactoria, de las mejores reportadas en 
latinoamericana. El manejo de “tener EC” y la necesidad de mantener una “DLG” influyen menos 
en la CVRS que el tener que comunicarse con otros acerca de la enfermedad. La concordancia 
encontrada sugiere que la percepción del cuidador/a no refleja necesariamente lo que percibe el 
paciente. 
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Introducción

La enfermedad celiaca (EC) es una enfermedad 
crónica inmuno mediada desencadenada por la inges-
ta de gluten en pacientes genéticamente susceptibles1,2. 
Si bien no existe cura, tiene tratamiento altamente 
efectivo mediante la dieta libre de gluten (DLG), que 
debe ser estricta y permanente1. Mantenerla, sin em-
bargo, implica dificultades para el paciente y modifica 
su diario vivir: debe modificar sus hábitos alimenti-
cios, adaptar sus preferencias culturales a la disponi-
bilidad del mercado, ser capaz de asegurar su acceso a 
alimentos sin gluten seguros, sobre los cuales la infor-
mación es frecuentemente insuficiente y que, además, 
son de alto costo. No seguir adecuadamente la DLG 
expone al paciente a complicaciones médicas, aumen-
ta la morbilidad y mortalidad y puede deteriorar su 
calidad de vida3,4. A pesar de que existen iniciativas 
que buscan activamente otras terapias no dietarias5,6, 
hasta hoy esta dieta es el único tratamiento disponi-
ble y obliga a que parte importante del manejo a largo 
plazo esté dirigido a la supervisión y promoción de la 
adherencia a la dieta7,8. La medición de anticuerpos en 
sangre (antitransglutaminasa 2 (TTG), antiendomisio 
o anti péptidos deamidados de gliadina), es de alta 
sensibilidad y especificidad para hacer diagnóstico tan-
to en niños como adultos, pero evidencia obtenida en 
diversos estudios muestran resultados controversiales 
acerca de su rol en el seguimiento de la EC; por ejem-
plo, la evolución de la lesión histológica no es con-
cordante con los resultados de la serología9-11. Cuando 
se compara los resultados de TTG con entrevistas en 
profundad hechas por una nutricionista entrenada en 

EC, un estudio en Estados Unidos mostró que 30% de 
los pacientes que eran no-adherentes en la entrevis-
ta, tenían TTG negativo12. En Holanda, otro estudio 
mostró que 40% de las transgresiones dietarias pue-
den permanecer desapercibidas cuando los pacientes 
son evaluados por serología o bien por el test corto de 
Biagi13. En nuestra experiencia, 22% de los pacientes 
que quedaron clasificados como adherentes en una 
entrevista en profundidad tenían TTG positivo y 22% 
de aquellos que clasificaron como no adherentes tu-
vieron TTG negativo (enviado a publicación, en re-
visión 2019). De ahí que actualmente algunos autores 
proponen que una entrevista en profundidad, hecha 
por un profesional entrenado sería una manera nece-
saria y complementaria para hacer el seguimiento del 
paciente, permitiendo abordar aspectos cualitativos 
además de cuantitativos14,15. Esto hace necesario con-
tar con información acerca de los cambios que implica 
en la vida diaria el seguir la DLG7,14, y sus repercusio-
nes en la calidad de vida del paciente. En nuestro país 
no existe información en estos temas y por cierto, es-
tos están fuertemente influidos por la cultura local, lo 
que hace que datos obtenidos en otras sociedades sean 
difícilmente inferibles a la nuestra. 

La calidad de vida relacionada a la salud (CVRS) 
es un concepto complejo y multidimensional que, en 
términos generales, se refiere al impacto de la salud y 
la enfermedad y/o sus tratamientos en la calidad de 
vida del individuo desde la perspectiva del paciente16,18. 
Existen tres cuestionarios de medición de CVRS que 
se pueden utilizar en niños y adolescentes. Dos son es-
pecíficos para enfermedad celíaca, el TACQOLCD19-21 
y el Celiac Disease Dutch Questionnaire CDDUX22. El 
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Abstract

The lifelong gluten-free diet (GFD) is the treatment of celiac disease (CD). Being a restrictive diet, 
it limits daily life and can impact on the health-related quality of life (HRQoL). Our objective was 
to assess HRQoL of celiac patients on a GFD, the concordance between patients - caregivers, and to 
compare the local results with international data. Patients and Method: Patients aged 8-18 years on a 
GFD for ≥6months (37 dyads) were evaluated. The “Celiac Disease Dutch Questionnaire” (CDDUX) 
was applied, which evaluates in two questionnaires (one applied to the child and another one to 
the caregiver/parent), three areas: i) having CD, ii) communication with others, and iii) the diet. 
Reliability, dimensionality, and internal consistency were assessed using the Cronbach coefficient. 
Results: More than 50% of patients and caregivers reported “well/very well” on sub-scales “having 
CD” and “GFD”; “communication” showed high percentages of “bad/very bad”. Although there were 
no significant differences in HRQoL (global and subscale) perceived by patients and caregivers, there 
were when analyzing the answers of caregivers, who assigned better scores to boys (p=0.022) and to 
patients maintaining a non-strict GFD (p=0.049). Concordance between patients and caregivers was 
39.2%. Discussion: HRQoL of the assessed celiac children was satisfactory, among the best repor-
ted in Latin America. “Having CD” and the need for a “GFD” have less influence on HRQoL than 
“communication” with others about the disease. The concordance found suggests that the caregivers’ 
perception does not necessarily reflect what patients perceive. 
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TACQOLCD es un cuestionario en el cual el “estado de 
bienestar” de los niños ha sido estimado por los inves-
tigadores y médicos (metodología “de arriba hacia aba-
jo”), por lo que no provee información desde el punto 
de vista de los niños ni de sus padres. Está limitado por 
el hecho que sólo contiene preguntas relacionadas con 
la sintomatología. El CDDUX, desarrollado en Holan-
da, es un instrumento elaborado “de abajo hacia arri-
ba”, o sea que la información basal para construir las 
preguntas se obtuvo de los niños y sus familias. Así, 
este cuestionario se considera como “centrado en los 
niños” y está diseñado para que los niños y sus padres/
cuidadores, generen, prioricen y expliquen los temas 
que les interesan; así se logra obtener datos que incluso 
pueden haber pasado previamente inadvertidos. Como 
metodología, no está orientada a calificar el estado de 
salud, ni la adherencia a la dieta sin gluten, sino a eva-
luar la percepción del paciente sobre su nivel de bien-
estar. El diseño se basa directamente en el cuestionario 
genérico DUX 25 que evalúa CVRS22. Dado lo difícil 
que es evaluar estos aspectos, la escasa información en 
niños y en general en Chile acerca de CVRS y la EC, en 
este trabajo se fijaron los objetivos: i) medir la CVRS 
en celiacos chilenos atendidos en la región Metropoli-
tana; ii) determinar la concordancia entre pacientes y 
cuidadores y iii) comparar los resultados con aquellos 
reportados en la literatura internacional. 

Pacientes y Método

Diseño y grupo de estudio
Estudio descriptivo, transversal, que evaluó el uni-

verso de pacientes controlados en los policlínicos de 
Gastroenterología del Centro Diagnóstico (CEDIN-
TA) del Instituto de Nutrición y Tecnología de los 
Alimentos (INTA), Universidad de Chile, del Hospital 
Roberto del Río y del Hospital Militar, entre octubre 
2016 y marzo 2018. Se evaluaron niños de ambos se-
xos, entre 8 y 18 años, cuyo diagnóstico de enfermedad 
celíaca incluyó una biopsia duodenal y que seguían la 
DLG por al menos 6 meses. El límite inferior de edad 
se fijó considerando 8 años como la edad mínima para 
la adecuada lectura y comprensión del cuestionario. Ni 
el niño ni el padre/madre/cuidador presentaban en-
fermedades crónicas o condiciones mentales o físicas 
que pudieran interferir en la entrevista y responder el 
cuestionario. Para caracterizar al grupo de estudio, se 
registró la edad y sexo del paciente, el parentesco con 
el cuidador que respondió la encuesta, región de resi-
dencia, cobertura de salud, integrantes grupo familiar 
y nivel educacional del cuidador(a). El protocolo fue 
aceptado por el Comité de Ética del INTA. Los pacien-
tes y cuidadores firmaron un consentimiento/asenti-
miento informado de acuerdo a la edad. 

El instrumento de medición de CVRS (calidad de 
vida relacionada con la salud)

Este cuestionario, específico para EC, fue tradu-
cido, adaptado y validado en Argentina e incluye dos 
versiones, una para niños y otra para padres/cuida-
dores22,23. El instrumento mide la calidad de vida me-
diante la identificación de distintas emociones expre-
sadas en cinco expresiones faciales, considerando que 
la visualización de una expresión facial es más identi-
ficable con un determinado sentimiento, que pudiera 
ser largo y difícil de definir globalmente en palabras 
(tablas 1 y 2). Reúne información en tres áreas, resu-
midas en tres subescalas: i) el tener EC (cómo se siente 
el niño/niña cuando se le ofrece comida que contiene 
gluten o cuando él/ella piensan en comida que con-
tiene gluten, preguntas 1, 2 y 10); ii) la comunicación 
con otros (cómo se siente el niño/niña al hablar de 
enfermedad celiaca con otros y/o explicársela a otros, 
preguntas 3, 6 y 7) y iii) la dieta (cómo se siente el 
niño/niña sobre el cumplimiento, las restricciones de 
la dieta y los aspectos de toda su vida, preguntas 4, 
5, 8, 9, 11 y 12). En el caso del cuidador(a), las pre-
guntas se interpretan como la apreciación que este(a) 
tiene acerca de cómo se siente el niño en cada una de 
las situaciones abordadas. Se utilizó la versión auto 
administrada para niños/adolescentes y para padres/
cuidadores. Las 5 opciones de expresiones faciales se 
interpretan como muy mal, mal, neutro, bien y muy 
bien. La persona debe marcar aquella que mejor re-
presenta su sentir ante la situación planteada por la 
pregunta. El instrumento aborda 12 ítems agrupados 
en las tres subescalas6, cada “carita” asigna 1 a 5 pun-
tos, desde la más triste (1 punto) a la más feliz (5 pun-
tos) (escala de Lickert de 5 puntos) y la suma de las 
respuestas da un valor final, en una escala de 1 a 100. 
Los valores mayores indican mejor calidad de vida (1 
a 20: muy mala, 21 a 40: mala, 41 a 60: neutra, 61 a 80: 
buena, 81 a 100: muy buena).

Procedimientos
Luego de ser identificados e invitados durante 

una consulta de rutina, aquellas familias (paciente 
y cuidador/a) que aceptaron participar firmaron un 
consentimiento/asentimiento informado, previo a la 
evaluación. Se les citó a una entrevista, en la que se 
aplicó un primer cuestionario, que recolectó datos so-
cio demográficos generales y del diagnóstico de la EC, y 
el cuestionario CDDUX22,23. Los pacientes y sus cuida-
dores respondieron las encuestas de manera separada. 

Análisis de resultados
Se calculó el coeficiente de Cronbach para la con-

fiabilidad y la dimensionalidad, y la consistencia inter-
na para la escala completa de los 24 ítems (12 pacientes 
y 12 cuidadores). La prueba t de Student se utilizó para 
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Tabla 1. Cuestionario CDDUX aplicado a los pacientes 

Nos interesa saber cómo te estas sintiendo últimamente. ¿Puedes indicar como te sientes en estas situaciones? 
Dibuja un círculo alrededor de la cara que mejor lo describa.

No existen respuestas incorrectas. Lo importante es lo que tu piensas.

Indica como te sentiste últimamente

1 Cuando pienso en comida que contiene gluten, me siento…

2 Cuando en el colegio me ofrecen comida con gluten, me siento …

3 Hablar con otros niños sobre mi enfermedad celíaca, me resulta

4 No poder comer de todo, me parece …

5 Si me ofrecen algo que no puedo comer, me siento …

6 Cuando tengo que explicar a otros que es la enfermedad celíaca, me siento …

7 Hablar de la enfermedad celíaca me resulta ...

8 Seguir toda mi vida una dieta me resulta …

9 Tener que prestar atención a lo que como me parece …

10 Tener enfermedad celíaca me hace sentir …

11 No poder comer todo lo que quiero como otras personas, me hace sentir …

12 Seguir la dieta me resulta

¡Gracias por tus respuestas, hasta pronto!
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Tabla 2. Cuestionario CDDUX aplicado a los cuidadores

Nos interesa saber cómo se ha sentido su hijo/a últimamente.
Indique por favor  como se ha sentido su hijo/a en las siguientes situaciones.

Dibuje un círculo alrededor de la cara que mejor lo describa.
No existen respuestas incorrectas. Lo importante es lo que usted opina.

Indique como se ha sentido su hijo/a últimamente

1 Cuando su hijo/a piensa en comidas que contienen gluten, él/ella se siente …

2 Cuando en el colegio le ofrecen comida con gluten, su hijo/a se siente …

3 Hablar con otros niños sobre su enfermedad celíaca, a su hijo/a le resulta …

4 No poder comer de todo, a su hijo/a le resulta …

5 Si le ofrecen algo que no puede comer, su hijo/a se siente …

6 Cuando su hijo/a tiene que explicar que es la enfermedad celíaca, él/ella se siente …

7 Hablar sobre la enfermedad celíaca, a su hijo/a le resulta ...

8 Seguir toda su vida una dieta, a su hijo/a le resulta …

9 Tener que prestar atención a lo que come, a su hijo/a le resulta …

10 Tener enfermedad celíaca, a su hijo/a lo hace sentir …

11 No poder comer todo lo que quiere como otras personas, a su hijo/a le resulta …

12 Seguir la dieta, a su hijo/a le parece …
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Tabla 3. Características generales de las 37 díadas en que se 
evaluó la calidad de vida (salud) del celíaco 

Variables n %

Edad del paciente ≤ 11 16 43,2
> 11 21 56,8

Parentesco con el cuidador Mamá 32 84,5
Abuela 1 2,7
Papá 4 10,8

Sexo del paciente Femenino 18 48,6
Masculino 19 51,4

Región en que habitan RM 19 51,4
Otras 18 48,6

Cobertura de salud Fonasa 22 59,5
Otra Isapre 12 32,4
Sin Isapre 3 8,1

Integrantes grupo familiar 2 a 3 6 16,2
4 21 56,8
5 a 6 9 24,3
10 1 2,7

Nivel educacional cuidador(a) Básica incompleta 4 10,8
Básica completa 4 10,8
Media completa 12 32,4
Ed. Superior 17 45,9

comparar la puntuación media de los cuestionarios 
aplicados a los niños y sus padres/tutores. Se utilizó 
ANOVA para verificar la varianza de las medias de los 
pacientes en relación con el género, la edad (mayor o 
menor de 11 años), región donde habita (RM vs otra), 
duración de la DLG (mayor o menor de 5 años), de-
claración de mantención estricta de la DLG (estricta 
vs no estricta). Además, se exploró la concordancia 
entre la opinión de los niños con sus padres mediante 
el estadístico kappa. Para los análisis se consideró sig-
nificativo un valor de p < 0,05. Se utilizó el programa 
estadístico SPSS 14.2 para Windows.

Resultados

Se evaluaron 74 individuos, correspondientes a 37 
díadas cuidador(a)-hijo(a). Las características sociode-
mográficas se muestran en la tabla 3. El 40,5% de los 
participantes mantenían una DLG por más de 5 años; 
preguntados cerca de cómo sigue la dieta, el 59,5% de-
claró que la seguía estrictamente. En el 94,6% de los 
casos el colegio estaba en conocimiento del diagnósti-
co que tenía en niño, pero de acuerdo a la apreciación 
del cuidador(a) solo el 35,1% manejaban información 
acerca de la enfermedad celíaca y los requerimientos 
de su tratamiento. Más del 50% de los pacientes y sus 
cuidadores reportan bien/muy bien en las subescalas 
“tener enfermedad” y “mantener la dieta libre de glu-
ten”, no así en “comunicación”, que mostró los ma-
yores porcentajes de respuestas mal/muy mal. La dis-
tribución de las respuestas de pacientes y cuidadores 
en las tres áreas evaluadas se muestra en la figura 1. No 
se encontró diferencias significativas entre pacientes y 
cuidadores. Expresando las respuestas en grupos extre-
mos (mal/muy mal, neutro y bien/muy bien), la com-
paración de las obtenidas en niños y sus cuidadores 
mostró diferencias significativas en la subescala DLG, 
siendo mayor el porcentaje de valoración mal/muy mal 
en pacientes (24,3%) que en cuidadores (17,1%). De 
12 pacientes que se auto declararon como mal y muy 
mal, 8 fueron catalogados de manera distinta por los 
cuidadores, 4 en neutro y 4 en bien o muy bien) (% 
concordancia = 35,14%, p = 0,0426).

Calidad de vida
No hubo diferencias significativas entre la CVRS 

percibida por los pacientes y sus cuidadores, tanto en 
el puntaje global como por subescala (tabla 4). Al ana-
lizar las respuestas de los pacientes, las variables sexo, 
edad (mayor o menor de 11 años), región donde habi-
ta (RM vs otra), duración de la DLG (mayor o menor 
de 5 años), declaración de mantención estricta de la 
DLG (estricta vs no estricta), no mostraron diferencias 
significativas en el puntaje global de CVRS ni en las 

subescalas. En las respuestas dadas por los cuidadores, 
el puntaje global de CVRS fue mejor en los pacientes 
varones (73,4 vs 61,5, p = 0,022) y en los que seguían 
la DLG de manera no estricta (73,9 vs 63,3, p = 0,049). 
En la subescala DLG, los puntajes fueron mayores en 
los varones (77,0 vs 64,4, p = 0,04) y en los mayores de 
11 años (76,5 vs 63,5, p = 0,035). 

Concordancia
El análisis de concordancia de la CVRS reporta-

da por pacientes y cuidadores mostró acuerdo en el 
39,2%. En el análisis de concordancia de cada pregun-
ta, ocho presentan valores kappa en la categoría de 
aceptable (kappa 0,20-0,40) y en 4 los valores kappa 
de concordancia son leve (kappa <  0,20) (porcenta-
jes de concordancia inferiores al promedio) [“Cuan-
do pienso en comida que contiene gluten me siento” 
(24,32%, kappa  =  0,03), “Hablar con otros niños/
adolescentes sobre su vida le resulta” (32,43%, ka-
ppa  =  0,1224), “Cuando tengo que explicar a otros 
qué es la enfermedad celíaca, me siento” (35,14%, ka-
ppa = 0,1494) y “Seguir la dieta me resulta” (24,32%, 
kappa = 0,0309)]. 

La calidad de vida del paciente celiaco pediátrico. 
Chile versus otros países

La revisión de la literatura reveló solo 5 estudios 
adicionales, que utilizan la metodología que inclu-
ye la apreciación del paciente mismo y la opinión del 
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cuidador/a (tabla 4). El análisis comparativo mos-
tró que la apreciación del paciente difiere de la del 
cuidador/a en España, Irán, Brasil y Holanda, a dife-
rencia de Chile y Argentina, en los que las diferencias 
no alcanzan significación estadística.

Discusión

Lo resultados muestran que más del 50% de los pa-
cientes y sus cuidadores reportan que están bien/muy 
bien en las subescalas “tener enfermedad” y tener que 
“mantener la dieta libre de gluten”, lo que sugiere que 
han aprendido a manejar tanto el hecho de tener (o 
ser) un paciente crónico en la familia como la necesi-
dad de mantener una dieta restrictiva como tratamien-
to. En cambio, los mayores porcentajes de respuestas 
mal/muy mal están en la subescala “comunicación”, 
mostrando que a la diada le cuesta mantener la co-
municación hacia los otros. En esta subescala llama la 

atención el alto porcentaje de respuestas neutras, que, 
en el área de afrontamiento de las enfermedades cróni-
cas, se interpreta como indiferencia. Es bien conocido 
que las enfermedades crónicas afectan la CVRS, la que 
es difícil de medir porque en la evaluación influye la 
experiencia cotidiana en el acto de alimentarse y rela-
cionarse con otros, y eso es variable en el tiempo24. Si 
la experiencia es positiva, la emoción que se despierta 
es de bienestar mientras que, si es negativa, se asocia 
a incomodidad. Las respuestas neutras pueden reflejar 
incertidumbre frente al acto de alimentarse sin gluten 
cuando se está con otros y las emociones que se desen-
cadenen dependerán de las experiencias pasadas. Es-
tudios en otros países22,23,25-27 (tabla 4) muestran que, 
contrario a lo que encontramos, la subescala que mues-
tra mejor puntaje es la comunicación. Podríamos in-
terpretar estos hallazgos como que en nuestro país hay 
acciones en salud que permiten tener un conocimiento 
básico de la enfermedad y su tratamiento (DLG), pero 
son insuficientes en el área de la comunicación. La 
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Tabla 4. Puntaje de calidad de vida relacionada a la salud, obtenido en pacientes celíacos evaluados por el cuestionario Celiac 
Disease Dutch Questionnaire (CDDUX)

Dominio /Score Chile 2018
(n = 37)

España 2016 
(niños = 266, 
padres = 428)

Irán 2016
(n = 65)

Brasil 2015
(n = 33)

Argentina 2012 
(n = 193)

Holanda 2008 
(n = 510)

Media ± DS Media ± DS Media ± DS Media ± DS Media ± DS Media ± DS

Pacientes Tener EC 70,3 ± 18,2 46,5 ± 13,1** 44 ± 13,8 55,3 ± 17,2 36 ± 21*
Comunicación 58 ± 21,1 72,0 ± 16,9 71,3 ± 18,1** 76,0 ± 21,0 59 ± 21*
DLG 68,1 ± 17,4 51,7 ± 17,0 57,6 ± 16,7** 65,1 ± 17,9 36 ± 16*
CDDUX 66,1 ± 15,3 55,5 ± 12,7 30,2 ± 15,0** 57,6 ± 12,3** 64,9 ± 14,4 44 ± 15*

Cuidadores Tener EC 70,5 ± 16,1 49,8 ± 12,6 45,4 ± 14,3 51,5 ± 14,5 30 ± 18
Comunicación 58,2 ± 22,6 69,6 ± 15,7 38,4 ± 10,7 64,1 ± 18,4 53 ± 20
DLG 70,9 ± 18,8 50,0 ± 15,7 52,3 ± 14,1 55,4 ± 17,1 33 ± 18
CDDUX 67,6 ± 16,1 54,8 ± 12,3 25,2 ± 14,4 45,4 ± 10,4 56,6 ± 14,1 39 ± 15

Los valores indican calidad de vida (rango 0-100) 1 a 20 = muy malo, 21 a 40 =malo, 41 a 60 = neutro, 61 a 80 = bueno y 81 a 100 = muy 
bueno. *p < 0,05 y **p < 0,01 muestran las diferencias entre pacientes y cuidadores en la misma sub escala o CDDUX, respectivamente.

Figura 1. Respuestas entregadas por los pacientes y sus cuidadores en las categorías “tener la enfermedad”, la “comunicación” acerca de la en-
fermedad y lo que se siente al tener que seguir una “dieta libre de gluten”, expresados en porcentajes de respuesta clasificadas como muy bien, 
bien, neutro, mal y muy mal. 
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información generada por CASEN apoya esto; según 
datos 2015, solo el 0,3% de la población participa en 
grupos de auto ayuda en salud28. En la dimensión de 
redes y cohesión social, el indicador de apoyo y par-
ticipación social es de un 6,1% a nivel nacional de un 
7,1% en la Región Metropolitana, lo que refleja el bajo 
nivel de interacción social de la población chilena29. En 
estudios de calidad de vida y apoyo social, las puntua-
ciones de calidad de vida fueron más altas para aquellas 
personas que solo usaron apoyo social “cara a cara” en 
comparación con la “asistencia en línea” (72,6 versus 
66,7; p < 0,0001). Una mayor duración del uso de apo-
yo social cara a cara se asoció con puntuaciones más 
altas en la calidad de vida (p < 0,0005)30. 

Los factores culturales (nivel micro social) y las 
políticas públicas (nivel macro social) influencian los 
resultados que se obtengan en los distintos países. En 
la valoración total del cuestionario, los valores chilenos 
son los más altos entre los 6 países analizados y compa-
rables a los reportados en Argentina (66,1 y 64,9, res-
pectivamente) (tabla 4). Sin embargo, la concordancia 
entre pacientes y cuidadores fue menor en nuestro es-
tudio (39,2%) en comparación a lo reportado en Ar-
gentina (64%)31. Resulta interesante que las respuestas 
de los cuidadores mostraron diferencias significativas 
al analizarlas por sexo, donde en el puntaje global del 
CDDUX refleja que su percepción es que los varones 
tienen mejor CVRS. En la Encuesta de Calidad de Vida 
y Salud (ENCAVI 2016)32 en población mayor de 15 
años, el 63,8% de las mujeres reportaron tener buena/
muy buena calidad de vida en comparación al 71,1% 
en los hombres. Esta autopercepción referida a la cali-
dad de vida en general, podría transferirse a la opinión 
que dan las cuidadoras de este estudio (61,5% mujeres) 
respecto a las CVRS de los pacientes. El puntaje asigna-
do por cuidadores/as también fue superior en el grupo 
de niños mayores de 11 años. Podría especularse que 
el niño mayor tiene mejores capacidades para tomar 
conciencia y decidir su autocuidado, y eso podría ser 
percibido por el cuidador como que su CVRS es mejor.

Cuando se pregunta directamente si el pacien-
te hace la dieta, el 78,6% de los cuidadores responde 
que la hace. Llama la atención entonces, que el 21,4% 
de los cuidadores reconozcan saber que la DLG no es 
hecha de manera adecuada, siendo que representa el 
tratamiento de la enfermedad y debe ser estricta y para 
toda la vida. El rol que cumple la escuela merece un co-
mentario especial. Los resultados muestran que, aun-
que en los establecimientos se conoce el diagnóstico 
del niño (94,6%), el 35,1% no tiene claro cómo apoyar 
al paciente y su familia en el tratamiento con DLG, lo 
que hace difícil que la escuela pueda constituirse como 
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la institución que preste el soporte y apoyo social al 
paciente celíaco, que como paciente crónico requiere 
apoyo a largo plazo. El punto es relevante consideran-
do la extensa jornada escolar (8 horas diarias) de nues-
tro país. Iniciativas como el “PAE celíaco” abordan el 
problema desde lo material, ofreciendo raciones segu-
ras sin gluten. Existen varios estudios que indican que 
el desconocimiento general de la sociedad sobre lo que 
significa tener EC es otra barrera importante para el 
cumplimiento de la dieta. Ellos concuerdan en la im-
portancia de promover y apoyar estrategias de apoyo 
social basadas en una comprensión integral de las ex-
periencias de desarraigo y marginación que los pacien-
tes celíacos experimentan en sus relaciones sociales a 
través de la comida33-35. 

En resumen, los resultados muestran que la CVRS 
de los niños celíacos evaluados aparece como una de 
las mejores reportadas en nuestra región. La baja con-
cordancia detectada, especialmente en comunicación, 
indica que la percepción de los cuidadores no es un 
proxy de la opinión de los pacientes y esto es relevante 
puesto que ellos son quienes habitualmente dan la in-
formación durante los controles de los niños celíacos. 
Estos hallazgos ponen énfasis en la necesidad de esta-
blecer un modelo de atención integral que incluya la 
familia y la escuela, que permitan mejorar la compren-
sión, apoyo, comunicación y por ende la CVRS de los 
niños y adolescentes celíacos.

Responsabilidades Éticas

Protección de personas y animales: Los autores decla-
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