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Resumen

Introduccion: Adaptar y valorar el cuestionario de ca-
lidad de vida denominado Canadian Celiac Health Survey
(CCHS).

Objetivo: Traducir y adaptar en castellano el cuestio-
nario CCHS para poder ser utilizado por la poblacién
de habla hispana puesto que se trata de un cuestionario
especifico para la celiaquia.

Meétodo: La adaptacion del CCHS, que consta de 76
items distribuidos en 11 secciones diferentes, se realizo
mediante el método de traduccion-retrotraduccion y tras
ser revisado y consensuado se procedio a realizar una
prueba piloto con 25 personas celiacas, de forma indivi-
dual y por un miembro del grupo de investigacion, para
valorar la comprensién de los items y sus secciones. Las
aportaciones fueron introducidas, configurando el cues-
tionario definitivo.

Resultados: La maxima dificultad en la traduccion se
produjo en la pregunta donde existian principios activos
y nombres comerciales de medicamentos, optandose para
ello a los comercializados a nivel nacional. Por otro lado,
para el estudio piloto del cuestionario se observé un buen
valor de la naturalidad de la comprensién con valores
comprendidos entre 8,4 y 10,0.

Conclusiones: La herramienta especifica CHCS per-
mitira el uso de un cuestionario que pueda ser utilizado
por la poblacion de habla hispana en estudios, ensayos
clinicos o en la practica profesional sanitaria cotidiana,
permitiendo un mejor conocimiento del estado de salud
de los celiacos.
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TRANSLATION AND ADAPTATION TO
SPANISH LANGUAGE OF THE QUALITY
OF LIFE QUESTIONNAIRE FOR CELIAC PEOPLE
CALLED CANADIAN CELIAC HEALTH SURVEY

Abstract

Introduction: To adapt and assess the quality of life ques-
tionnaire called Canadian Celiac Health Survey (CCHS).

Objective: To translate and adapt CCHS questionnaire
to be used by the Spanish-speaking population since it is a
specific questionnaire for celiac disease.

Method: To adapt the CCHS, which consists of 76 items
divided into 11 different sections, was performed using
translation-back-translation method and after being re-
viewed and agreed proceeded to conduct a pilot test with 25
people with celiac disease, individually and a member of the
research group to assess the understanding of the items and
their sections. The contributions were introduced, setting
the final questionnaire.

Results: The greatest difficulty in the translation in ques-
tion occurred where there were active and trade names of
drugs, opting for it to those marketed nationwide. On the
other hand, for the pilot study questionnaire showed a good
value of the naturalness of understanding with values be-
tween 8.4 and 10.0.

Conclusions: The specific tool CHCS allow the use of
a questionnaire that can be used by the Spanish speaking
population studies, clinical trials or health professional
practice everyday, allowing a better understanding of the
health of celiacs.

(Nutr Hosp. 2014;30:941-944)
DOI:10.3305/nh.2014.30.4.7651
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Introduccion

La enfermedad celiaca (EC) se define tradicionalmen-
te como una enteropatia de base inmunoldgica debida a
una intolerancia permanente al gluten del trigo, cebada,
centeno y probablemente avena, que se presenta en indi-
viduos genéticamente predispuestos y se caracteriza por
una reaccion inflamatoria, de base inmune, en la mucosa
del intestino delgado que dificulta la absorcién de macro
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y micronutrientes'. La prevalencia de esta enfermedad en
poblacién europea y americana descendiente de europeos
se encuentra en torno al 1%?2. En este sentido, Butterwor-
th et al.® identificaron en el Reino Unido una serie de
factores, como pertenecer a una Asociacion de Enfermos
Celiacos, conocer el etiquetado, tener facilidades para
conseguir productos sin gluten, disponer de informacién
y el control del seguimiento de la dieta, que se asocian a
un buen cumplimiento de la DSG, para mejorar la calidad
de vida.

El diagndstico de la EC estd muy bien estructurado
y el tratamiento de la enfermedad estd bien establecido,
mediante la exclusién completa y definitiva del gluten
de los alimentos. Sin embargo, se dispone de escasa in-
formacién a nivel nacional y no existen datos sobre la
opinion de los pacientes acerca de la dificultad en seguir
el tratamiento dietético, el grado de cumplimiento, cémo
es la respuesta al tratamiento, etc*. En Cataluiia’ se llevé
a cabo un estudio con el objetivo de conocer estos da-
tos. Los mismos autores catalanes®, estudiaban la calidad
de vida relacionada con la salud (CVRS) mediante el
empleo de dos cuestionarios genéricos de medida de la
CVRS; el EuroQol-5D y el Gastrolntestinal Quality of
Life (GIQLI), y apuntaban que se habian seleccionado &s-
tos debido a la ausencia de cuestionarios especificos para
la enfermedad celiaca. El estudio de la calidad de vida de
los celiacos debe ser una prioridad para mejorar su estado
de salud, sin embargo, hasta la actualidad no hay dispo-
nible ninguna version en castellano de un cuestionario de
calidad de vida y a nivel internacional solo existe uno en
Canadd’ denominado Canadian Celiac Heatlh Survey
(CCHS).

El propdsito de este trabajo es ofrecer la version en
castellano del cuestionario CCHS para poder ser utiliza-
do por la poblacion de habla hispana puesto que se trata
de un cuestionario especifico para la celiaquia, y el tinico
que existe actualmente a nivel internacional.

Metodologia

Adaptacion del cuestionario Canadian Celiac Heatlh
Survey

Para la adaptacién del CCHS se ha utilizado el mé-
todo de traduccidn-retrotraduccién®. Se selecciond el
CCHS por ser el unico cuestionario especifico para
celfacos, y se obtuvo el permiso de los autores. El
cuestionario original fue traducido al castellano de ma-
nera independiente por dos traductores bilingiies pro-
fesionales cuya lengua materna es el castellano, sien-
do puntuada la dificultad de la traduccion por los dos
traductores, de 1 a 10, de menor a mayor dificultad. A
continuacion, la version consensuada se envio a dos
traductores bilingiies, de lengua materna inglesa, para
la retrotraduccion del castellano al inglés, anotando, de
nuevo, el grado de dificultad en una escala de 1 a 10.
Ninguno de los traductores conocia la versién original
y todos realizaron su trabajo de manera independiente.

El cuestionario fue nuevamente revisado y consensua-
do por el equipo investigador.

Seguidamente, se realizé una prueba piloto en 12 per-
sonas celiacas, de forma individual y por un miembro
del grupo de investigacidn, para valorar la comprensién
de los items englobados en once secciones y expresado
en naturalidad de la comprensién, donde un valor de 10
expresa una completa compresion, mientras que un va-
lor de 1 se puede interpretar como un grado de dificultad
extrema. Se permitié realizar aportaciones para mejorar
el texto, siendo estas de nuevos introducidas y pasando a
obtener el texto definitivo.

Descripcion del Canadian Celiac Heatlh Survey

El CCHS contiene 76 items distribuidos en 11 seccio-
nes diferentes; incluyendo Informacién general, diagnos-
tico de la enfermedad celiaca, dieta, estado de salud-cali-
dad de vida, circunstancias relacionadas con la calidad de
vida de los celiacos, enfermedad dsea, reproduccion, en-
fermedad celiaca entre los miembros de la familia, otras
enfermedades entre sus familiares de primer grado, nivel
de educacion y recomendaciones. Las preguntas especifi-
cas fueron dirigido a determinar si el diagndstico se con-
firmé por la biopsia del intestino delgado, los sintomas
antes del diagnéstico, diagnosticos erréneos, la duracion
de la aparicion de los sintomas hasta el diagndstico y sus
problemas médicos entre los encuestados y sus familiares
de primer grado, ademds de otras preguntas especificas.

Andlisis estadistico

Para el andlisis estadistico se utilizo el programa SPSS
para Windows versién 15.0 (SPSS, Inc., Chicago). Los
datos sobre la valoracion de la comprension del CCHS se
expresaron mediante la media y su desviacion estandar.

Resultados

Se tuvo en cuenta el valor otorgado por los traductores,
cuya lengua materna era el castellano y el inglés, en cuan-
to a la dificultad de la traduccidn del inglés al espafiol y
del castellano al inglés, respectivamente. Por otro lado se
tuvo en cuenta la naturalidad del texto y la equivalencia
conceptual de cada seccion e item. La mdxima dificul-
tad en la traduccion se produjo en la pregunta 50 de la
seccidn 6 (enfermedad 6sea) debido a que los traductores
no eran especialistas en farmacologfa, y la traduccion del
principio activo y del nombre comercial se hizo com-
pleja. De hecho en la traduccion definitiva los nombres
comerciales se adaptaron a los comercializados a nivel
nacional para evitar confusiones y errores que puedan
originarse en el momento de completar el cuestionario.

Para el estudio piloto, se seleccionaron 12 celiacos
diagnosticados para valorar la comprension del cuestio-
nario antes de la version espafiola definitiva del CCHS,
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demostrando un buen valor de la naturalidad de la com-
prension (Tabla I) con valores comprendidos entre 8,4 y
10,0. Por lo general en las secciones que contienen un
mayor nimero de ftems (excepto caso de la seccién 6
correspondiente a la reproduccion) el valor de la natura-
lidad de la comprension es inferior a 10, siendo el valor
minimo obtenido en la seccion correspondiente a la re-
produccién (con 12 items), seguido del diagndstico de la
enfermedad celiaca, el estado de salud-calidad de vida,
otras enfermedades entre sus familiares de primer grado,
dieta, circunstancias relacionadas con la calidad de vida
de los celiacos y enfermedad dsea con 11, 12, 11, 6, 15
y 3 items, respectivamente. Mientras que la mejor pun-
tuacion se conseguia con las secciones correspondientes
a la informacién general, enfermedad 6sea, enfermedad
celfaca entre los miembros de la familia, nivel de educa-
cién y recomendaciones, constituyendo las dos primeras
secciones un bloque con 3 {tems, mientras que las restan-
tes secciones poseian un item.

Discusion

La incidencia, nimero de casos nuevos de enfermedad
celfaca en la poblacién, ha aumentado de manera muy
importante durante los dltimos 30 afios. De hecho, ha pa-
sado desde 2 a 3 casos hasta 9 e incluso 13 nuevos casos
por 100.000 habitantes y afio®!?. Este aumento de la inci-
dencia con el tiempo refleja probablemente el mejor reco-
nocimiento de formas atipicas y silentes gracias a los tests
serolégicos. En Espafa se han publicado cuatro estudios
epidemioldgicos poblacionales. Riestra et al."! compro-
baron en un estudio fundamentalmente de adultos que
uno de cada 389 asturianos era celiaco (0,3%). Posterior-
mente, Cilleruelo et al.'> demostraron una prevalencia de
la EC de 1 de cada 220 nifios en Madrid (0,5%). Dos afios
después, Castario et al.’* encontraron un celiaco de cada

118 nifios de tres afios en el Pais Vasco (0,8%). La reali-
zacion de un cribado seroldgico con ATGt en donantes de
sangre de la Comunidad de Madrid puso de manifiesto
que la prevalencia aumento de 1:738 (0,14%) que ya es-
taban diagnosticados a 1:222 (0,5%), tras biopsia intesti-
nal e incluyendo las formas leves de enteropatia Marsh
1'%, Segun los dltimos trabajos, la prevalencia en Espafia
se ha incrementado y su valor oscila entre 1:100 y 1:70
enel nifio (1,0 y 1,4%)" y sobre 1:350 y 1:389 en el adul-
to (0,5% y 0,3%)°. Estas cifras pueden ser, incluso, mds
elevadas, teniendo en cuenta que hay muchos pacientes
con formas silentes o asintomdticas no diagnosticados.
Aunque en Espaifia no se han realizado estudios poblacio-
nales amplios que incluyan todo el territorio y sin sesgos
por seleccion de grupo, los trabajos publicados hasta el
momento con la estrategia de deteccién de AEm y ATGt
reflejan una prevalencia de 0,45 a 0,85% en la poblacién
pedidtrica y 0,26% en la poblacion adulta'. Recientemen-
te, Mariné et al.'® han detectado una prevalencia de EC de
1:204 (0,5%) en un grupo de 4230 individuos entre 1y 80
afios de edad, tras cribado serolégico con ATGt y EmA.
En el caso de la Comunidad Valenciana En un estudio
llevado a cabo en el Hospital La Fe se reviso la casuistica
correspondiente a los afios 1999-2003, y se comparé con
el periodo 1989-1998. En el periodo de tiempo evaluado
no se observo un mayor nimero de formas asintomati-
cas de EC, hecho que en principio sugeriria que el au-
mento de casos detectados no estarfa relacionado con un
uso generalizado de marcadores seroldgicos de EC. En
otras palabras, no se estarfan descubriendo formas ati-
picas o paucisintomdticas por una politica de despistaje
0 una mayor concienciacion hacia esta enfermedad. El
aumento del nimero de casos diagnosticados correspon-
dia mayoritariamente a formas cldsicas de enfermedad en
nifios menores de dos afios, con sintomatologia digestiva
y afectacién nutricional importante, y no se detecté un
incremento paralelo de formas silentes. Por lo tanto, di-

Tabla I
Primera version de la traduccion al castellano del Canadian Celiac Health Survey

Seccion (n° de items)

Naturalidad comprension (1-10) Media + DE

Informacién general (3) 10,0+0,0
Diagndstico de la enfermedad celiaca (11) 8,5+1,2
Dieta (6) 9,1+0,7
Estado de salud-calidad de vida (12) 8,7+0,9
Circunstancias relacionadas con la calidad de vida de los celiacos (15) 9,2+0,8
Enfermedad ésea (3) 9,5+0,0
Reproduccion (12) 8,4+1,5
Enfermedad celfaca entre los miembros de la familia (1) 10,0+0,0
Otras enfermedades entre sus familiares de primer grado (11) 9,0+0,8
Nivel de educacién (1) 10,0+0,0
Recomendaciones (1) 10,0+0,0
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cho aumento del nimero de casos registrados no parece
atribuible a un mayor conocimiento de la enfermedad ni
a un mayor estado de alerta para la deteccidn precoz de la
misma'’. Por otra parte, en los estudios de prevalencia de
la enfermedad que este mismo equipo realizé a principios
de los 90 y que abarcaban toda la poblacion pedidtrica
valenciana, se hall6 una prevalencia de 1:2000-25000 na-
cidos vivos (0,05-0,004%). Con el aumento posterior del
ndmero de casos nos acercariamos a una prevalencia si-
milar a la que ostentan actualmente otros paises europeos
geogrdfica y genéticamente muy préximos al nuestro'®.
La prevalencia de la EC en nifios diabéticos de 1a Comu-
nidad Valenciana es del 2,85%, la cual es mayor que en
la poblacién general de esta Comunidad', uno de cada
2500 nacidos vivos (0,40%)®. Estos datos reflejan que a
los estudios de prevalencia son importante el desarrollo
de otro tipo de estudios enfocados en el estado de salud
de los celiacos.

La importancia de poder trabajar con un cuestionario
especifico para celfacos es una prioridad para evaluar
su estado de salud, y aunque en nuestro pais se habian
realizado estudios previos®S, los cuestionarios utilizados
fueron generales y no tenian la especificidad de la pato-
logfa objeto del estudio de este manuscrito. En Catalufia®,
realiz6 el primer estudio de salud de los celfacos en nues-
tro pais, que permitia analizar las formas de presentacion
de la celiaquia, dificultades en el diagndstico, seguimien-
to, fuentes de informacion y aspectos relativos al trata-
miento. Este grupo cataldn, para realizar el estudio del
cumplimiento de la dieta sin gluten en los pacientes ya
diagnosticados y en tratamiento, adaptd el cuestionario
autoadministrado de Morisky et al.?!. Por otro lado, y un
afio antes, Casellas et al.%, estudiaron la calidad de vida
relacionada con la salud mediante dos cuestionarios ge-
néricos; por un lado la version espariola del EuroQol-5D;
el cual evalda la movilidad, cuidado personal, actividades
cotidianas, dolor/malestar, ansiedad/depresion y una va-
loracion del estado de salud mediante escala con valores
comprendidos entre O (peor estado de salud imaginable)
a 100 (mejor estado de salud imaginable), y por otro lado,
la version espafiola del Gastrointestinal Quality of Life
(GIQLI); que analiza sintomas, disfuncion fisica, disfun-
cién emocional, disfuncién social, efectos del tratamiento
la CVRS.

Es por eso que la herramienta especifica CHCS permi-
tird un cuestionario que pueda ser utilizado por la pobla-
cién de habla hispana en estudios, ensayos clinicos o en
la practica profesional sanitaria cotidiana, permitiendo un
mejor conocimiento del estado de salud de los celiacos,
ademds de permitir la realizacion de estudios entre paises
de habla hispana y otros que hayan adaptado el CHCS.

Addendum

El cuestionario en castellano CCHS en su version defi-
nitiva estd disponible para su utilizacion particular previa
peticion al autor de correspondencia del articulo.

Bibliografia

1. Riestra S. 2009. Epidemiologfa de la enfermedad celiaca. En:
Arranz E, Bernardo D, Blanco A, Calvo C, Chirdo FG, Fer-
ndndez F et al. Enfermedad celfaca. Introduccién al conoci-
miento actual de la enfermedad celfaca. Ed. Ergon. pp. 29-38.

2. Sierra Pérez E. 2003. Epidemiologifa de la enfermedad celiaca.
Bol Pediatr. 2003; 43: 317-20.

3. Butterworth JR, Igbal TH, Cooper BT. Coeliac disease in Sou-
th Asians resident in Britain: comparison with white Cauca-
sian coeliac patients. Eur J Gastroenterol Hepatol. 2005;17:
541-5.

4. Gibert A, Espadaler M, Canela MA, et al. 2006. Consumption
of gluten-free products: should the threshold value for trace
amounts of gluten be at 20, 100 or 200 p.p.m.? Eur J Gas-
troenterol Hepatol. 2006; 18: 1187-95.

5. Casellas F, Lopez Vivancos J, Malagelada JR. Current epide-
miology and accessibility to diet compliance in adult celiac
disease. Rev Esp Enferm Dig. 2006;98:408-19.

6. Casellas F, Lopez Vivancos J, Malagelada JR, Percepcion del
estado de salud en la enfermedad celiaca. Rev Esp Enferm
Dig. 2005; 97: 794-804.

7. Cranney A, Zarkadas M, Graham ID, et al. 2007. The Cana-
dian Celiac Health Survey. Dig Dis Sci. 2007; 52:1087-95.

8. Casas J, Repullo JR, Pereira J. Medidas de calidad de vida
relacionada con la salud. Conceptos bdsicos, construccién y
adaptacion cultural. Med Clin (Barc) 2001; 116: 789-96.

9. Murray JA, Van Dyke C, Plevak MF, et al. Trends in the identi-
fication and clinical features of celiac disease in a North Ame-
rican community. Clin Gastroenterol Hepatol. 2003;1:19-27.

10. Cook B, Oxner R, Chapman B, et al. A thirty-year (1970-
1999) study of celiac disease in the Canterbury region of New-
Zealand. N Z Med J. 2004;117:U772.

11. Riestra S, Ferndndez E, Rodrigo L, et al. Prevalence of Coeliac
disease in the general population of northern Spain. Strategies
of serologic screening. Scand J Gastroenterol. 2000;35:398-
402.

12. Cilleruelo ML, Roman E, Jiménez J, et al. Enfermedad celiaca
silente: explorando el iceberg. An Esp Pediatr. 2002;57:321-6.

13. Castafio L, Blarduni E, Ortiz L, et al. Prospective population
screening for celiac disease: high prevalence in the first 3
years of life. J Pediatr Gastroenterol Nutr. 2004;39:80-4.

14. Garcia MD, Garfia C, Acufia Quirés MD, et al. Prevalence
of celiac disease in apparently healthy blood donors in the
autonomous community of Madrid. Rev Esp Enferm Dig.
2007;99:337-42.

15. Polanco I. Ed. Libro blanco de la enfermedad celiaca. Conse-
jerfa de Sanidad de la Comunidad de Madrid. Madrid. 2008.
ICM.

16. Mariné M, Farre C, Alsina M, et al. The prevalence of coeliac
disease is significantly higher in children compared with
adults. Aliment Pharmacol Ther. 2011;33:477-86.

17. Ribes C, Donat E, Blesa L. Prevalencia de la enfermedad
celiaca. Pedidtrika. 2005;25:12-4.

18. Ribes-Koninckx C, Calabuig M, Belenguer M* J, et al. Epi-
demology of celiac disease at the Comunidad Valenciana
(Spain). En: Common food Intolerances 12: Epidemiology
of coeliac disease. S Auricchio, JK Visakorpi (eds.) Karger
Basel, 1992:43.

19. Calero P, Ribes-Koninckx C, Albiach V, et al. IgA antigliadin
antibodies as a screening method for nonovert celiac disease
in children with insulin-dependent diabetes mellitus. J Pediatr
Gastroenterol Nutr. 1996;23:29-33.

20. Ribes-Koninckx C, Calabuig M, Belenguer MJ, et al. Multi-
centric study on the frequency of identified cases of coeliac di-
sease in the Communidad Valenciana (Spain). Symposium on
Common food intolerances, epidemiological, genetic and nu-
tritional aspects. Capri, October 11-12, 1991. Abstract Book.

21. Morisky DE, Green LW, Levine DM. Concurrent and predicti-
ve validity of a self-reported measure of medication adheren-
ce. Med Care 1986; 24: 67-74.

944 Nutr Hosp. 2014;30(4):941-944

Cristina Pelegri y cols.





