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Resumen

Conclusiones de los autores del estudio: el cuestionario adaptado del Coeliac Disease Dutch Questionnaire resulté ser
un instrumento fiable para su uso en nifios espafoles con enfermedad celiaca. En general, tanto los niflos como los padres per-
cibieron que la enfermedad no tenia efectos sustancialmente negativos sobre la calidad de vida relacionada a la salud.

Comentario de los revisores: el cuestionario adaptado del holandés parece una herramienta Util para mediar la calidad de
vida en celiacos y familiares. No parece existir carga negativa de la enfermedad sobre la calidad de vida percibida por pacientes
y familiares.

Palabras clave: enfermedad celiaca, calidad de vida relacionada con la salud.

An adapted questionnaire for quality of life in Spanish celiac patients

Authors” conclusions: the questionnaire adapted from the Coeliac Disease Dutch Questionnaire emerged as reliable for use
in Spanish children with celiac disease. Overall, both children and parents felt the disease had no substantial negative impacts on
patient health-related quality of life.

Reviewers’commentary: the questionnaire, adapted from the Dutch Questionnaire, seems as a useful tool to assess quality
of life in celiac patients and their relatives. There seems to be no negative burden of disease on quality of life perceived by patients

and relatives.

Key words: celiac disease, health-related quality of life.

RESUMEN ESTRUCTURADO

Evaluacion del factor de riesgo: percepcion de la calidad
de vida asociada a la salud.

Obijetivo: el propésito del estudio fue evaluar la calidad de

vida relacionada con la salud, utilizando el cuestionario holan-
dés de enfermedad celiaca en nifios espafioles con esta enfer-
medad.

Disefio: estudio transversal.

Emplazamiento: Asociacién Celiaca de Madrid.

Poblacion de estudio: pacientes celiacos de 8 a 18 afios de
edad.
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Medicion del resultado: adaptacion transcultural al espa-
fiol del cuestionario holandés para nifios y adolescentes con
enfermedad celiaca.

Resultados principales: fueron invitados a participar un
total de 1602 de 3122 miembros registrados por la Asocia-
cion Celiaca de Madrid de 8 a 18 afios de edad (todos aque-
llos que disponian de direccién de correo electroénico). El
cuestionario fue completado por 480 familias (30%),214 por
los padres y sus hijos,y 214 por los padres y 52 por los nifios
solamente. El coeficiente de Cronbach para la puntuacién
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total fue del 0,90 para los padres y del 0,88 para los nifios
(0,75-0,90 segin escalas). La media (desviacion estandar) de
las puntuaciones totales de calidad de vida relacionada a la
salud fue en los nifios de 55,5 (12,7) y de 53,89 (12,19) en los
padres.No se detectaron diferencias entre los dos grupos. Las
peores puntuaciones de calidad de vida relacionada a la salud
se registraron en los nifios que tuvieron una presentacion cli-
nica no clasica, en los que no adhirieron al tratamiento y los
que manifestaban dificultades en el cumplimiento de la dieta.

Conclusion: el cuestionario resultd ser un instrumento fia-
ble para su uso en nifios espafioles con enfermedad celiaca.
En general, tanto los nifios como los padres percibieron que
la enfermedad no tenia efectos sustancialmente negativos so-
bre la calidad de vida relacionada a la salud.

Conflicto de intereses: ninguno declarado.
Fuente de financiacion: parcialmente financiado por el

Fondo de Investigacion Sanitaria (N°: Pl 12/01183). Instituto
de Salud Carlos Ill. Espafia.

COMENTARIO CRITICO

Justificacion: la enfermedad celiaca es una enfermedad croé-
nica cuyo Unico tratamiento en la actualidad es una dieta
exenta de gluten de por vida. Se ha demostrado que esta
entidad, como otras enfermedades crénicas, puede disminuir
la calidad de vida (CDV) del paciente'? Hasta la actualidad,
existen pocos estudios sobre este aspecto en nifios, siendo
pocos los cuestionarios disponibles al efecto, como el cues-
tionario desarrollado en Holanda (CDDUX)’. El interés de
este trabajo es que los autores adaptan el cuestionario holan-
dés a nifios espafioles, estudiando la CDV de nifios celiacos y
familiares.

Validez o rigor cientifico: la poblacion diana estd bien de-
finida. Existe un sesgo de seleccion al invitar a participar tni-
camente a los celiacos pertenecientes a la asociacion y con
direccién de correo electroénico, con lo que probablemente
se vean infrarrepresentados aquellos enfermos de nivel so-
cioecondmico mas bajo. Ademas, la baja tasa de respuestas
(de 3122 familias potenciales contestan solo 480) comprome-
te también la validez externa de los resultados.

La adaptacion transcultural del cuestionario se realiza de
modo correcto, con traduccion al castellano por dos investi-
gadores de forma independiente, resolucion de las discrepan-
cias, vuelta al inglés y revision por uno de los autores de la
encuesta inicial. Finalmente, se probé su consistencia en un
grupo pequefio de pacientes.

El andlisis de los resultados es correcto, con calculo previo del
tamafio muestral, andlisis de la varianza para las comparacio-
nes multiples de las variables y correccion de Bonferroni para
las comparaciones de las variables dos a dos. Unicamente
comentar que el andlisis podria haberse realizado mediante
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un modelo de regresion por cuantiles, lo que habria permiti-
do obtener medianas y percentiles en lugar de medias y des-
viaciones estandar?, pudiendo estimar el efecto no solo en el
centro de la distribucion, sino también en los cuantiles mas
altos y mas bajos. La encuesta mostrd buena concordancia
entre padres y nifios y una buena consistencia interna de los
items utilizados medida mediante el coeficiente alfa de
Cronbach.

Importancia clinica: las puntuaciones de la encuesta fue-
ron similares en padres y nifios, con 53,89 y 55,5 puntos res-
pectivamente. En ambos casos, parece que la enfermedad no
supone una carga negativa para la CDV percibida por pacien-
tes y familiares. Estos resultados son similares a los de otros
estudios que emplearon la misma herramienta de medida en
poblacién holandesa*y argentina®. En los argentinos las pun-
tuaciones fueron algo superiores (56,6 y 64,4 para padres y
nifios), mientras que en el estudio holandés se observaron
puntuaciones algo inferiores (39 y 44 para padres y nifios). En
cualquier caso, las diferencias parecen pequefias, no obser-
vandose carga negativa de enfermedad sobre la CDV percibi-
da en los estudios resefiados.

El cuestionario utilizado se mostré como una herramienta
adecuada para estudiar la CDV de pacientes y familiares, con
una buena concordancia entre los dos grupos y buena consis-
tencia interna, puesta de manifiesto por un coeficiente de
Cronbach de 0,90 para padres y 0,88 para nifios.

Aplicabilidad en la practica clinica: el estudio estd reali-
zado en nuestro medio, por lo que los resultados son aplica-
bles a nuestra practica clinica. La adaptacién del cuestionario
CDDUX parece una buena herramienta para medir la calidad
de vida en nuestros pacientes celiacos y en sus familiares.

Conflicto de intereses de los autores del comentario:
no existe.
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