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Resumen

Objetivo: Evaluar el efecto de un modelo de cuidado de promocion de salud en adolescentes y
adultos jovenes con Enfermedad Celiaca.

M¢étodo: Estudio cuasiexperimental, participaron 152 personas en la fase pretest y 136 en el postest
a quienes previo consentimiento informado se les aplicaron una intervencioén de manera virtual en
los meses de agosto y septiembre de 2023. Los datos se analizaron a través de la prueba de
Wilcoxon.

Resultados: Con relacion al indice de sintomas celiacos, se encontraron diferencias
estadisticamente significativas con un tamafo del efecto grande, donde las puntuaciones pretest
fueron mayores que las puntuaciones postest (p<0,001). En cuanto al estilo de vida, se encontraron
que las conductas promotoras de la salud presentaron diferencias estadisticamente significativas
con un tamafio del efecto grande, las puntuaciones pretest fueron inferiores a las puntuaciones
postest (p<.001).

Descriptores: Enfermedad Celiaca; Promocion de la Salud; Estilo de Vida; Adolescente; Adulto

Joven.
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Abstract

Objective: To evaluate the effect of a health promotion care model in adolescents and young adults
with Celiac Disease.

Method: This is a quasi-experimental study with 152 pretest and 136 posttest participants aged
between 15 and 35 years. The data were collected virtually between August and September 2023
through three questionnaires: sociodemographic, the Celiac Symptom Index and the Health
Promoter Lifestyle Profile II - Spanish version. The variables were evaluated using the Wilcoxon
test, with significance p < 0.05.

Results: Regarding the celiac symptom index, statistically significant differences were found with
a large effect size, where the pretest scores were higher than the posttest scores (p<0.001).
Regarding lifestyle, it was found that health-promoting behaviors presented statistically significant
differences with a large effect size; pretest scores were lower than posttest scores (p<.001).
Conclusion: Realizar intervenciones educativas para promover la salud en personas celiacas mejora
su estilo de vida y reduce los sintomas de la enfermedad, por lo que el presente estudio confirmé
esta hipotesis.

Descriptors: Celiac Disease; Health promotion; Lifestyle; Teen; Young Adult.

Introduccion

La enfermedad celiaca (EC) es un trastorno autoinmune que se manifiesta en personas con
propension genética, y se caracteriza por provocar una respuesta del sistema inmunoldgico ante la
presencia de gluten en el organismo, generando un proceso inflamatorio cronico de la mucosa y
submucosa intestinal. Los sintomas mas comunes son diarrea cronica, estrefiimiento, dolor,
malestar abdominal, etc., también puede provocar una serie de sintomas extra gastrointestinales
como anemia, depresion, osteoporosis y cancer®.

La EC es una patologia del sistema digestivo e inmunoldgico prevalente en la poblacion
mundial. Su incidencia se estima en el 1% de la poblacion mundial, afectando principalmente a

mujeres. Ademas, se estima que el 1.7% de las personas con EC son sintomaticas y entre el 0.75 y
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el 1.2% son asintomaticas. En México se estima que el 2.6% de la poblacion tiene EC; sin embargo,
solo el 0.9% tiene un diagndstico®.

El manejo de esta patologia consiste en una dieta libre de gluten y cambios en el estilo de
vida, esto implica el ajuste a los habitos diarios para recuperar la mucosa intestinal y llevar una
vida sin complicaciones desencadenadas por la enfermedad; sin embargo, para adolescentes y
adultos jovenes es un desafio cambiar completamente su estilo de vida, ya que estas personas en
este grupo de edad ya tienen su propio estilo de vida y por esta razén terminan no realizando ningtin
cambio en su comportamiento y en consecuencia padecen los sintomas de la EC®.

Al mencionar estilo de vida, el presente estudio se refiere al conjunto de comportamientos
y conductas que desarrollan y practican las personas de manera consciente y voluntaria a lo largo
de su vida®. De esta manera, el estilo de vida se considera como uno de los principales
determinantes de la salud de la poblacidn, ya que son acciones condicionadas por rasgos biologicos,
psicologicos y sociales, y son capaces de coadyuvar en el proceso de adopcion de habitos
saludables o, por el contrario, de conductas que sean consideradas factores de riesgo para la salud
y una amenaza para el bienestar del individuo”.

A su vez, la Promocion de la Salud (PS) se centra en cambios en el estilo de vida y adopta
una perspectiva de salud conductual y preventiva. Trae la idea de empoderamiento al adoptar un
enfoque de accion individual y brinda a las personas y a la comunidad la oportunidad de tomar
control sobre su salud, enumerando un conjunto de principios fundamentales para una vida
saludable y resaltando la relevancia de la participacion social y la incorporacion intersectorial para
su practica y alcance®?).

Un modelo tedrico que aborda la salud preventiva es el modelo de promocion de la salud
de Nola J. Pender, que ilustra la naturaleza multifacética de las personas en su comunicacioén con
el medio ambiente cuando intentan alcanzar el estado de salud deseado; destaca la conexion entre
caracteristicas personales y experiencias, conocimientos, creencias y aspectos situacionales
relacionados con las acciones o conductas de salud que se pretenden alcanzar('?.

El modelo de Pender pretende comprender el porqué de las conductas humanas relacionadas
con la salud, y orientar a las personas para que adopten un estilo de vida saludable y se basa en
dos puntos clave, el primero destaca la relevancia de los procesos cognitivos en el cambio de

conducta, considerando que los aspectos psicologicos influyen en el comportamiento de las
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personas y el segundo certifica que la conducta afirmativa es racional, justificando que el elemento
mas significativo de la motivacion para el logro es la orientacion a las metas?,

Por lo tanto, es importante buscar una alternativa que ejerza una influencia motivadora en
conductas saludables y promotoras de la salud para esta poblacioén especifica y asi mitigar el
impacto generado por la necesidad de cambio del estilo de vida. Por tal motivo, el objetivo de este
trabajo de investigacion es evaluar el efecto de un modelo de cuidado de promocién de salud en

adolescentes y adultos jovenes con Enfermedad Celiaca.

Metodologia
Tipo de Estudio

Se trata de una investigacion cuantitativa con un disefio cuasiexperimental del tipo pretest
y postest. La investigacion se llevo a cabo en una asociacion mexicana para personas celiacas.
Poblacion

Los participantes de la investigacion fueron los miembros de la asociacién que aceptaron
participar. Se selecciond una muestra no probabilistica. La técnica de muestreo utilizada fue
intencional. La fase pretest estuvo conformada por una muestra de 152 participantes y la fase
postest 136 participantes.

Los criterios de inclusion adoptados fueron: tener diagndstico confirmado de EC en el
momento de la recoleccion de datos; tener entre 15 y 35 afios, firmar el Formulario de
Consentimiento Libre e Informado y, en el caso de menores de edad, presentar el consentimiento
informado y asentimiento firmado por sus tutores legales y por el participante. Los criterios de
exclusion y eliminacion fueron: padecer otra enfermedad crénica distinta a la EC, por ejemplo:
sensibilidad al gluten no celiaca; y participantes que abandonaron la investigacion en cualquier
etapa. Por lo tanto, 16 participantes fueron eliminados por ausencia en alguna de las etapas de
recoleccion de datos.

Recoleccion de Datos

La recoleccion de datos se produjo en tres momentos: aplicacion del pretest (diagnostico de
la realidad), accion educativa (intervencidon en respuesta a las demandas surgidas en la etapa
anterior) y postest (evaluar la adquisicion de conocimientos, cambios en el estilo de vida y
disminucioén en los sintomas de la EC). Todas las etapas se realizaron durante los afios 2022 y 2023,

con un intervalo de seis meses entre la primera etapa y la segunda y de tres meses entre la segunda
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etapa y la tercera. Todas las etapas se desarrollaron a través de un sitio web creado especialmente
para implementar la intervencion.

Los instrumentos utilizados en el pre y post-test fueron el Celiac Symptom Index (CSI)
adaptado en México por Ramirez-Cervantes et al., (2015)1?), y el instrumento Health Promoting
Life Profile II (HPLP-II) traducido y adaptado al espafiol por Walker et al., (2011)113. El
instrumento CSI tiene dos categorias (sintomas especificos y salud general) y evalta la salud actual
del individuo en relacion con la EC. En cuanto a la puntuacion, cuanto mayor es la puntuacion,
mas graves son los sintomas y peor es la salud general. El instrumento HPLP-II tiene seis categorias
(Responsabilidad en salud, actividad fisica, nutricién, desarrollo espiritual, relaciones
interpersonales y manejo del estrés), y evalta si el estilo de vida que lleva la persona es saludable
o no. Cuando se trata de puntuacion, cuanto mayor sea la puntuacion, mejor sera el estilo de vida.

La accion educativa se planificé a partir de las demandas que surgieron luego de la
realizacion del pretest y se utiliz6 como guia de los temas tratados el Modelo de Promocion de la
Salud¥; asi, la intervencion se centrd en los siguientes temas: comprension de la enfermedad
celiaca; asumir la responsabilidad de la salud; la importancia de practicar actividades fisicas; como
seleccionar y preparar alimentos sin gluten; el efecto positivo del desarrollo espiritual en la vida;
el valor de mantener las relaciones interpersonales y como manejar el estrés.

Una vez que, los participantes aceptaron participar en esta investigacion, se envio un correo
electronico informéandoles sobre la dindmica de la intervencion, las actividades a desarrollar y los
temas abordados. La intervencidn constaba de 7 sesiones (1 sesion cada 8 dias) con una duracion
promedio de 15 a 25 minutos cada una.

Para el desarrollo de la intervencién educativa, los participantes fueron autorizados a
realizar actividades planificadas individualmente en el momento de su eleccion, con el compromiso
de confirmar su participacion enviando una fotografia suya frente a la pantalla de su computadora
o celular, confirmando la realizacion de la seccion. Las fotografias fueron enviadas a la direccion
de correo electronico del proveedor de la intervencion. Tras comprobar que habian completado la
sesion de la semana, también se les pidid que participaran en los chats disponibles en el sitio web,
haciendo preguntas o dando testimonios sobre su estado de salud actual y estilo de vida. Se
necesitaron los siguientes recursos materiales: computadora de escritorio, notebook o teléfono
inteligente, acceso a Internet, hojas de papel y boligrafos para tomar notas.

Analisis y procesamiento de datos
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Los datos fueron organizados en hojas de calculo mediante el software Statistical Package
for the Social Sciences version 21 (SPSS Statistics), donde fueron analizados mediante técnicas
estadisticas. Se realiz6 la prueba de normalidad de Shapiro Wilk y, posteriormente, la prueba de
Wilcoxon, debido a la asimetria de los datos. Para comparar los resultados del pre y post test se
crearon conceptos de acuerdo con la puntuacion de cada participante para cada uno de los
instrumentos utilizados, a saber: CSI un punto de corte Gnico donde una puntuacion > 35 sugeria
la presencia de sintomas de enfermedad celiaca. Para el HPLP-II, la puntuacion oscild entre 52 y
208 y cuanto mayor fuera la puntuacion total, mejor era el estilo de vida de la persona.

Aspectos Eticos

La investigacion siguid las recomendaciones éticas del Reglamento de la Ley General de
Salud en Materia de Investigacion en Salud de México, y fue aprobada el 1 de julio de 2022 por el
Comité de Etica en Investigacion de la Universidad Autonoma del Estado de México con numero
de registro 005/2022. Todos los participantes que aceptaron participar en el estudio firmaron el
formulario de consentimiento libre e informado.

Resultados

En la fase pretest participaron 152 personas y en la fase postest 136 personas, todos
pertenecientes a una asociacion sin fines de lucro para personas celiacas en México. Los
participantes, en su mayoria mujeres, tenian edades que oscilaban entre los 18 y los 35 afios, con
una mediana de 26,5 afios y un rango intercuartil de 22 a 31 afios. En cuanto a la formacion, el
88.2% habia completado los estudios superiores; El 6.6% tenia educacion superior incompleta y
los demas tenian educacion secundaria completa. En cuanto a la ocupacion, el 4.7% de la muestra
trabajaba, el 13.3% trabajaba y estudiaba, mientras que el 22% no trabajaba ni estudiaba. E1 52.9%
de los participantes tenia acceso a la seguridad social.
indice de Sintomas Celiacos

Se encontraron diferencias estadisticamente significativas con un tamafio de efecto grande
en relacion con los sintomas celiacos, donde las puntuaciones del pretest (Mdn = 46.87; Rango =
45.31) fueron mayores que las puntuaciones del postest (Mdn = 4.16; Rango = 15.83)

Z =-10.11, p<.001, G Hedges = 4.67 (Tabla 1).
En la subcategoria sintomas especificos se encontraron diferencias estadisticamente

significativas con un tamafio de efecto grande, donde las puntuaciones del pretest (Mdn = 2.90;
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Rango = 2.00) fueron  mayores  que las  puntuaciones del  postest
(Mdn = .80; Rango = 8.00) Z =-7.87, p<.001, G Hedges = 1.35 (Tabla 1).

Con relacion a la subcategoria salud general, a pesar de existir diferencias estadisticamente
significativas, donde las puntuaciones del pretest (Mdn = 2.80; Rango = 3.20) fueron mayores que
las puntuaciones del postest (Mdn = 1.90; Rango = 6.11) Z = -4.15, p<.001, el tamaio del efecto
fue pequefio (G Hedges = 0.37) (Tabla 1).

Tabla 1

Comparacion de las puntuaciones del instrumento CSI en los dos tiempos (Pretest y postest)

Tiempo 1 Tiempo 2 Z p G Hedges
Mdn Mdn (Rango)
indice de (Rango) -10.11 <.001 4.67
Sintomas 46.87 4.16 (15.83)
Celiacos (45.31)
Sintomas 2.90 (2.00) .80 (8.00) -7.87 <.001 1.35
Especificos
Salud General 2.80 (3.20) 1.90 (6.11) -4.15 <.001 0.37

Nota: Mdn: mediana; Z: valor de la razon prueba de Wilcoxon; p: significancia estadistica; G
Hedges: tamafio del efecto.
Fuente: Elaboracion propia
Estilo de Vida

Con relacion al estilo de vida, se encontré que la conducta promotora de salud presentd
diferencias estadisticamente significativas con un tamafio de efecto grande, las puntuaciones del
pretest (Mdn = 52.90; Rango = 55.48) fueron menores que las puntuaciones del postest
(Mdn = 142.85; Rango = 117.86) Z =-9.90, p<.001, G Hedges = 3.00 (Tabla 2).
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Asimismo, la subcategoria responsabilidad en salud present6 diferencias estadisticamente
significativas con un tamafo de efecto grande, donde las puntuaciones del pretest (Mdn = 2.44;
Rango = 1.67) fueron menores que las puntuaciones del postest (Mdn = 18.11; Rango =16.94)

Z =-10.12, p<.001, G Hedges = 4.86 (Tabla 2).

La subcategoria actividad fisica también presentd diferencias estadisticamente
significativas con un tamafo de efecto grande, donde las puntuaciones del pretest (Mdn = 1.87;
Rango =2.75) fueron menores que las puntuaciones del postest (Mdn = 11.71; Rango = 14.06)
Z =-10.11, p<.001, G Hedges = 3.76 (Tabla 2).

En el componente de la nutricion, los resultados mostraron que también hubo diferencias
estadisticamente significativas con un tamafio de efecto grande, donde las puntuaciones del
pretest (Mdn = 2.33; Rango = 1.78) fueron menores que las puntuaciones del postest
(Mdn = 14.28; Rango = 14.96) Z = -10.12, p<.001, G Hedges = 5,17 (Tabla 2).

Se encontraron-diferencias estadisticamente significativas con un tamafio de efecto grande
en la categoria desarrollo espiritual, donde las puntuaciones del pretest (Mdn = 2.88; Rango =
2.00) fueron menores que las puntuaciones del postest (Mdn = 16.53; Rango = 14.17)

=-10.12, p<.001, G Hedges = 4.12 (Tabla 2).

La subcategoria relaciones interpersonales también present6 diferencias estadisticamente
significativas con un tamaiio de efecto grande, donde las puntuaciones del pretest (Mdn = 3.22;
Rango = 1.89) fueron menores que las puntuaciones del postest (Mdn = 16.53; Rango = 13.39)

7 =-10.13, p<.001, G Hedges = 4.70 (Tabla 2).

A su vez, la subcategoria manejo del estrés presentd diferencias estadisticamente
significativas con un tamaiio de efecto grande, donde las puntuaciones del pretest (Mdn = 2.25;
Rango = 1.75) fueron menores que las puntuaciones del postest (Mdn = 14.84; Rango = 13.28)
Z =-10.10, p<.001, G Hedges = 3.97 (Tabla 2).
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Tabla 2

Comparacion de las puntuaciones del instrumento HPLP-II en los dos tiempos (Pretest y postest)

Tiempo 1 Tiempo 2 Z p G
Hedges
Mdn (Rango) Mdn (Rango)
Conducta
Promotora de 52.90 (55.48) 142.85 (117.86) -9.90 <.001 3.00
Salud
Responsabilidad
en Salud 2.44 (1.67) 18.11 (16.94) -10.12 <.001 4.86
Actividad Fisica 1.87 (2.75) 11.71 (14.06) -10.11 <.001 3.76
Nutricion 2.33 (1.78) 14.96 (13.39) -10.12 <.001 5.17
Desarrollo
Espiritual 2.88 (2.00) 16.53 (14.17) -10.12 <.001 4.12
Relaciones
Interpersonales 3.22 (1.89) 16.53 (13.39) -10.13 <.001 4.70
Manejo del
Estrés 2.25 (1.75) 14.84 (13.28) -10.10 <.001 3.97

Nota: Mdn: mediana; Z: valor de la razon prueba de Wilcoxon; p: significancia estadistica; G
Hedges: tamafio del efecto.
Fuente: Elaboracion propia
Discusion

En este estudio se investigo6 la efectividad de una intervencion de promocion de la salud
para cambiar el estilo de vida y reducir los sintomas de la EC entre adolescentes y adultos jovenes
mexicanos.

Hoy en dia, con un fécil acceso a la informacion, las personas tienen la oportunidad de
obtener cualquier conocimiento o aclaracion sobre el tema de su interés. Sin embargo, todavia hay

algunos temas poco explorados, como la promocién de la salud de las personas celiacas, ya que
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faltaba un estudio completo y detallado que se centrara en la evaluacion de las necesidades de las
personas celiacas y en el disefio de una intervencidon de promocion de la salud para este publico
especifico, por lo tanto, este estudio se realizd6 mediante las respuestas de los participantes en
cuanto a sus necesidades a través de la aplicacion de cuestionarios.

Las investigaciones sobre EC en México y otros paises se han enfocado principalmente en
la prevalencia de la enfermedad, los Unicos estudios similares a este encontrados, durante una
revision de la literatura, fueron investigaciones que abordaron el impacto de la educacion en la
concientizacion de las personas con EC!'Y, ademds, una intervencion automatizada a través de
mensajes de texto con el tinico objetivo de mejorar la adherencia a la dieta sin gluten en personas
celiacas'® y, una encuesta cuyo objetivo fue identificar y validar necesidades educativas para
desarrollar un sistema de autocuidado para pacientes celiacos!!”. Por lo tanto, en la presente
investigacion se realizd un diagnostico para confirmar los elementos educativos basicos y
obligatorios que deben estar presentes en una intervencion de promocion de la salud con el
proposito de estimular un cambio en el estilo de vida de las personas con EC.

Con respecto a los sintomas celiacos, se encontrd en el pretest que los participantes
presentaban sintomas de la enfermedad y su salud general presentaba debilidad, durante la
aplicacion de la intervencion se dio a conocer, a través del chat disponible en la pagina de la
intervencion, que algunos de ellos habian tenido sintomas de la enfermedad presentes durante al
menos cuatro semanas seguidas y segun relatos, la falta de conocimiento adecuado sobre la
enfermedad, la falta del apoyo de la familia y la necesidad de comer fuera de casa debido al trabajo
podrian estar ocasionando contaminacion directa o cruzada por gluten. Estos hallazgos coinciden
con otras investigaciones, quienes mencionan que el paciente celiaco encuentra muchas barreras
para seguir el tratamiento de la enfermedad lo que ocasiona el surgimiento o persistencia de los
sintomas!!319),

Un punto importante que mencionar es que en la primera sesion de la intervencion se abordo
lo qué es la EC y como tratarla, la idea de esta sesion fue acercar al participante a su realidad, ya
que durante la fase pretest algunos demostraron que no conocian lo suficiente sobre la EC. Asi, tras
aplicar el postest se pudo percibir que los participantes habian comprendido mejor su situacion y
eso pudo haber contribuido a una reduccion de estos sintomas y una mejoria en el estado de salud

general.
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Asimismo, durante la primera fase se encontr6 que el estilo de vida no era saludable, lo que
podria explicar el motivo de la presencia de sintomas de la enfermedad en la mayoria de los
participantes. Algunas explicaciones para no llevar un estilo de vida saludable, segun los sujetos
de la investigacion, fueron la falta de conocimiento sobre como llevar un estilo de vida saludable,
la presion social, el miedo al aislamiento, el estrés y la ansiedad provocados por el sentimiento de
exclusion. Estos hallazgos confirman los resultados encontrados en otro estudio el cual menciona
que un estilo de vida mas restringido es un factor que contribuye a los problemas emocionales,
debido a sentimientos de privacidén y evitacion social, que pueden comprometer las relaciones
interpersonales de estos individuos®?.

Asi, las sesiones de intervencion enseflaron y motivaron a los participantes a comprender
cuando es el momento de buscar ayuda profesional, asi como qué tipos de actividades fisicas eran
beneficiosas para su salud, como seleccionar y preparar los alimentos evitando la contaminacion
cruzada, la importancia de tener siempre un contacto directo y abierto con las personas sin miedo
a informarles sobre la EC, y también se les ensefiaron técnicas de relajacion y mentalizacion para
evitar el estrés y no sentirse excluidos de la sociedad. Después de la aplicacion de la intervencion
enfocada en un estilo de vida saludable se not6 una mejora significativa en su comportamiento.

Este trabajo supone una innovacion en el campo de la enfermeria, considerando que la
enfermera es el primer contacto del paciente en el sector sanitario y especialmente en la atencion
primaria. Es importante que la enfermera tenga conocimientos adecuados sobre EC para ayudar a
desarrollar los cuidados necesarios y tenga la capacidad de transmitir estos cuidados de forma clara
y concisa, para que el paciente pueda alcanzar el éxito terapéutico®).

Este estudio tuvo algunas limitaciones que pueden haber contribuido a la eliminaciéon de
algunos participantes, entre ellas se puede mencionar la falta de un espacio fisico dentro de la
asociacion para la aplicacion de cuestionarios e intervencion, lo que llevo a realizar todas las etapas
de la investigacion en linea, esto puede haber dificultado la adherencia y el control de los
participantes, especialmente durante la fase de intervencion.

Por tanto, se recomienda que futuros investigadores apliquen esta intervencion de forma
presencial para mantener un mayor control sobre los participantes, también se recomienda disefiar
una intervencion para los familiares de la persona con EC ya que por desconocimiento sobre la

enfermedad no ofrecen el apoyo necesario. Este estudio se realizd6 en México con poblacion
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mexicana. Considerando la influencia de la ubicacion geografica y la genética en los pacientes con
EC, se pueden desarrollar estudios futuros en paises de Sudamérica.
Conclusiones

Hasta el momento no existian intervenciones educativas para promover la salud de la
poblacion celiaca en México, este estudio trajo una innovacion en este campo. Con los resultados
obtenidos se puede concluir que era necesario realizar una mirada directa al paciente celiaco ya
que la preocupacion de los profesionales sanitarios se centraba tinicamente en cumplir la dieta sin
gluten y no en adoptar un estilo de vida saludable.

De esta forma, realizar intervenciones educativas para promover la salud en personas
celiacas mejora su estilo de vida y reduce los sintomas de la enfermedad, por lo que el presente
estudio confirmo esta hipotesis.

Otro punto que resaltar es que los enfermeros tienen relevancia en actuar como educadores
en salud, especialmente en programas de promocion de la salud y en la atencion al paciente celiaco.
Se hizo evidente la importancia de la enfermeria en este campo, ya que las enfermeras tienen una
vision holistica y un razonamiento critico y reflexivo, teniendo la capacidad de planificar,
implementar y evaluar acciones de educacion en salud a partir de la ejecucion de un diagndstico

situacional y de las personas involucradas en el proceso.
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