
Revista Española de 
Nutrición Humana y Dietética
Spanish Journal of Human Nutrition and Dietetics

A R T Í C U L O  D E  I N V E ST I G A C I Ó N

www.renhyd.org

Rev Esp Nutr Hum Diet. 2021; 25(4): 376 - 383

376 

doi: 10.14306/renhyd.25.4.1338

 

Facilidades y barreras para la dieta sin gluten de personas  
con enfermedad celiaca del Paraguay 

Raúl Emilio Real-Delora,*, María Elena Aguilera-Chamorrob   
a

Departamento de Medicina Interna, Hospital Nacional Itauguá, Itauguá, Paraguay.  
b

Fundación Paraguaya de Celiacos, Asunción, Paraguay.    

*raulemilioreal@gmail.com    

Recibido el 17 de abril de 2021; aceptado el 5 de junio de 2021; publicado el 16 de julio de 2021. 

OPEN ACCESSFreely available online

Obra bajo Licencia Creative Commons Reconocimiento-NoComercial-CompartirIgual 4.0 Internacional.

Más información: http://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/

Editora Asignada: Edna Judith Nava-González. Universidad Autónoma de Nuevo León. Monterrey, México.  

Introducción: El tratamiento de la enfermedad celiaca es la dieta sin gluten, la cual requiere para 
ser realizada de conocimientos, destrezas y actitudes de los afectados, además de un entorno 
social propicio. El objetivo fue determinar las circunstancias que facilitan y dificultan la dieta sin 
gluten en los sujetos con enfermedad celiaca del Paraguay en 2021. 
Material y Métodos: Se realizó un estudio exploratorio descriptivo. Se aplicó una encuesta te-
lemática a los adultos, adolescentes y padres de niños con enfermedad celiaca que aceptaban 
participar voluntariamente. Se midieron variables demográficas, clínicas y 17 aspectos que se 
presumen son factores facilitadores o barreras para la dieta sin gluten. El estudio fue aprobado 
por el Comité de Ética de la Universidad Privada del Este, Paraguay. 
Resultados: Se incluyeron 364 encuestas, siendo 85% de adultos. Las circunstancias identificadas 
como facilitadores fueron los conocimientos propios y los impartidos por el personal de salud so-
bre la celiaquía, además del poco miedo a la opinión de los demás y los escasos sentimientos de 
vergüenza por la restricción dietética. En contraste, los factores considerados como barreras fue-
ron el escaso conocimiento de la sociedad sobre las exigencias alimentarias, la poca participación 
de los encuestados en los grupos de autoayuda y el costo elevado de los alimentos sin gluten. 
Conclusiones: se describen las circunstancias que pueden facilitar y obstaculizar la dieta sin 
gluten en los portadores de enfermedad celiaca del Paraguay. Se sugieren estudios analíticos 
para evaluar la influencia exacta de los mismos y aplicar medidas correctivas para disminuir las 
barreras para la adherencia a esta dieta.    
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Introduction: The treatment of celiac disease is a gluten-free diet, which requires the knowledge, 
skills and attitudes of those affected to be carried out, as well as a favorable social environment. 
The objective was to determine the circumstances that facilitate and difficult a gluten-free diet in 
celiac disease carriers in Paraguay in 2021.
Material and Methods: We develop a descriptive exploratory study was carried out. A telematic 
survey was applied to adults, adolescents and parents of children with celiac disease who agreed 
to participate voluntarily. Demographic and clinical variables were measured and 17 aspects that 
are presumed to be facilitating factors or barriers to a gluten-free diet. The study was approved 
by the Ethics Committee of the Universidad Privada del Este, Paraguay.
Results: 364 surveys were included, of which 85% were adults. The circumstances identified as 
facilitators were their own knowledge and that imparted by the health personnel about celiac 
disease, in addition to the little fear of the opinion of others and the few feelings of shame due to 
the dietary restriction. In contrast, the factors considered as barriers were the limited knowledge 
of society about dietary requirements, the low participation of respondents in self-help groups 
and the high cost of gluten-free foods.
Conclusions: The circumstances that can facilitate and hinder a gluten-free diet in patients with 
celiac disease in Paraguay are described. Analytical studies are suggested to evaluate their exact 
influence and apply corrective measures to reduce barriers to adherence to this diet.   

KEYWORDS

Rev Esp Nutr Hum Diet. 2021; 25(4): 376 - 383

Facilities and barriers for a gluten-free diet of celiac disease persons from Paraguay

377 

A B S T R A C T

 
Real-Delor RE, Aguilera-Chamorro ME. Facilidades y barreras para la dieta sin gluten de personas con enfermedad 
celiaca del Paraguay. Rev Esp Nutr Hum Diet. 2021; 25(4): 376-83. doi: 10.14306/renhyd.25.4.1338  

CITA

M E N S A J E S 
C L AV E

1.	 Las personas con enfermedad celiaca encuentran como facilidades para realizar la 
dieta sin gluten el conocimiento de su enfermedad y el alto nivel de autoestima. 

2.	 Las barreras identificadas fueron el escaso compromiso de la sociedad para 
facilitar la dieta sin gluten, la poca participación en grupos de autoayuda y el 
elevado costo de los alimentos aptos para portadores de enfermedad celiaca.  

3.	 Este estudio permitirá realizar intervenciones para facilitar la adherencia a la 
dieta sin gluten y mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedad 
celiaca del Paraguay.  
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INTRODUCCIÓN

El tratamiento de la enfermedad celiaca (EC) exige una dieta 
sin gluten (DSG) estricta y continua, que requiere una edu-
cación, motivación y seguimiento significativos del pacien-
te1. La ingesta continuada de gluten genera complicaciones 
crónicas y la probabilidad de desarrollar neoplasias del tubo 
digestivo2.

Numerosos factores intervienen en el cumplimiento de la 
DSG3. Estos pueden actuar como facilitadores y barreras 
para la adherencia a la misma4–6. A su vez, se pueden agru-
par en comunitarios, organizacionales e individuales7–9. 

No se conocen las facilidades y barreras para realizar la DSG 
en los portadores de EC del Paraguay. Los problemas del día 
a día con la DSG y el estilo de vida en los mismos de este 
país no pueden extrapolarse de otras investigaciones por lo 
que se requieren datos nacionales. Un cuestionario aplicado 
por vía telemática es una herramienta útil para obtener esta 
información3,10. Como no existen datos previos sobre los fac-
tores a evaluar ni un instrumento específico para el efecto, 
se realizó un estudio exploratorio descriptivo con diferentes 
variables que se consideraron facilidades o barreras según 
otros autores. 

Los objetivos fueron determinar las circunstancias que ac-
túan como facilitadoras y barreras para la adherencia a DSG 
de personas con EC del Paraguay en 2021, y describir las 
características demográficas y clínicas.  

MATERIAL Y MÉTODOS

Diseño del estudio y población

Estudio exploratorio, de corte transversal-descriptivo. La 
muestra se constituyó con los adultos, adolescentes y los 
padres de los menores portadores de EC, que viven en Pa-
raguay en periodo enero-abril 2021. Se incluyeron sólo a los 
que tenían confirmación histológica. Se excluyeron a los que 
no aceptaban participar del estudio y no completaron la en-
cuesta. Se aplicó un muestreo por conveniencia.

Para el cálculo del tamaño de muestra se utilizó el progra-
ma Epi Info 7™. Se esperó 70% de presencia de algún factor 
facilitador o barrera para la adherencia a DSG. Utilizando un 
nivel de confianza bilateral de 95%, precisión 5%, se calculó 
incluir al menos a 323 encuestas.

Variables 

Se midieron datos demográficos (edad, sexo, lugar de resi-
dencia, independencia económica, nivel académico) y clíni-
cos (tiempo desde el diagnóstico, cuadro clínico inicial, sín-
tomas por trasgresión alimentaria al gluten, presencia de 
familiar con EC). Las barreras y facilidades para la DSG se 
agruparon en 17 preguntas obtenidas de constructos des-
critos en la literatura11(Tabla 1).

La redacción de cada pregunta fue evaluada por expertos 
en semántica. Cada pregunta disponía de 5 respuestas or-
dinales según una escala de importancia usando una escala 
de Likert. Se realizó una prueba piloto con 30 cuestionarios 
para ajustar detalles.      

Análisis estadístico.

Se aplicó una encuesta anónima con la plataforma virtual 
Google Forms™ que fue divulgada por internet a través de 
las redes sociales y las filiales de la Fundación Paraguaya de 
Celiacos. Las variables fueron sometidas a estadística des-
criptiva con el programa Epi Info 7™. 

Aspectos éticos   

Se respetaron los principios básicos de la Bioética y los 
Principios individuales y sociales de la UNESCO. El con-
sentimiento informado fue aceptado al inicio de cada en-
cuesta. Se aseguró el anonimato de los encuestados y su 
conformidad para publicar los resultados. El protocolo fue 
aprobado por el Comité de Ética de la Facultad de Medicina 
de la Universidad Privada del Este y la Presidencia de la 
Fundación Paraguaya de Celiacos. No existen conflictos de 
interés comercial.  

RESULTADOS

La encuesta fue remitida a 401 personas con EC, pero res-
pondidas por 387 (tasa de respuesta 96%). La muestra final 
se constituyó con 364 encuestados (Figura 1).  

Las ciudades de residencia fueron del Departamento Cen-
tral en 174 encuestados (48%), Asunción en 109 (30%) y 
otros Departamentos en 81 (22%). En 237 casos (65%) se 
disponían de ingresos económicos propios. Entre las carac-
terísticas demográficas y clínicas se destacan el predominio 
del sexo femenino y el debut de la enfermedad con síntomas 
digestivos (Tabla 2).    
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Las circunstancias más frecuentes, descritas como facilida-
des, fueron los conocimientos propios y los impartidos por 
el personal de salud sobre la celiaquía. Por otro lado, las 
barreras más citadas para la DSG fueron el escaso cono-
cimiento de la sociedad sobre las exigencias alimentarias, 
la poca participación de los encuestados en los grupos de 
autoayuda y el costo elevado de los alimentos sin gluten 
(Tabla 3).

DISCUSIÓN

En este estudio exploratorio se describen los aspectos que 
se pueden considerar como facilitadores o barreras para la 
adherencia a la DSG en pacientes con EC del Paraguay, tan-
to adultos como adolescentes y niños.

	
Tabla 1. Preguntas del cuestionario exploratorio.

¿Cuánto sabes sobre la celiaquía?

¿Tienes intención de realizar la dieta sin gluten?

¿Estás motivado para hacer la dieta sin gluten?

¿Tienes miedo de lo que piensen los demás de tu dieta sin gluten?

¿Confías en los conocimientos de los profesionales de la salud sobre la celiaquía?

¿La celiaquía afecta tus actividades sociales?

¿Sientes vergüenza por hacer una dieta especial?

¿Participas de las actividades de FUPACEL?

¿Los alimentos sin gluten están disponibles en los lugares donde realizas tus compras?

¿Te parece adecuado el etiquetado de alimentos industrializados?

¿Qué opinas del costo de los alimentos sin gluten?

¿Crees que existe preocupación de la sociedad por la celiaquía?

¿Crees que hay conocimientos de la sociedad sobre la celiaquía?

¿Crees que hay conocimientos del personal de salud sobre la celiaquía?

¿Sientes que tienes comunicación con el personal de salud sobre la celiaquía?

¿Recibiste información luego de tu diagnóstico de la celiaquía?

¿Crees que el Gobierno dispone su presupuesto para la celiaquía?

    Figura 1. Flujograma de inclusión.

Encuestas 
incompletas

n=10

Casos sin 
confirmación 
histológica 

n=13

Adultos
 n=310 (85%)

Niños
 n=26 (7%)

Adolescentes
 n=28 (8%)

Encuestados con
enfermedad celiaca

n=387

Encuestas completas
n=377

Muestra final
n=364
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Se consideran características facilitadoras poseer conoci-
mientos válidos sobre la EC, además de tener la intención 
y motivación de realizar la DSG. Todos estos aspectos son 
ventajas individuales que permiten la adherencia y proce-
den de la firme voluntad de llevar una vida sana. Debería 
investigarse el origen de estos factores facilitadores por-
que se pueden considerar como los más importantes ya 
que una DSG no puede ser impuesta a no ser que se trate 
de niños6.

Los pacientes que tienen debut silente de su EC, es decir 
por hallazgo casual, tienen menor posibilidad de adherirse 
plenamente a la DSG pues no presentan síntomas al ingerir 
gluten2,12. En este estudio muchos sujetos tuvieron los sínto-
mas clásicos de la EC y referían molestias digestivas tras la 
ingesta de gluten. Este detalle implica poca adherencia a la 
DSG, aspecto que debe investigarse a profundidad. 

La mayoría de los encuestados refirió no sentir miedo y te-
ner muy poco sentimiento de vergüenza para hacer públi-
ca su restricción alimentaria. Ambos pueden considerarse 
aspectos comunitarios que facilitan la DSG y que posible-
mente hayan sido adquiridos en el hogar. Diversos artículos 
mencionan que la adolescencia es una etapa de riesgo de 
adherencia a DSG5,6,13.

Se describe que el inadecuado conocimiento de los profe-
sionales de la salud sobre los nuevos conceptos de la EC y 

la insuficiente educación y seguimiento a sus pacientes son 
barreras para la adherencia a la DSG4,14–17. En este estudio, 
la gran confianza en el conocimiento de los médicos sobre 
la EC y la información recibida luego del diagnóstico se con-
sideran como aspectos facilitadores, aunque se requiere un 
estudio analítico factorial para llegar a una conclusión al 
respecto.

El conocimiento de la EC y preocupación por la DSG por 
parte de la comunidad generan una sociedad amigable, 
facilitando la calidad de vida de los afectados con EC. Este 
aspecto está muy relacionado al nivel cultural de esa socie-
dad4. Así mismo, la organización de la sociedad puede afec-
tar la DSG facilitando el acceso a un menú sin gluten en los 
lugares públicos y comedores estudiantiles. Estos aspectos 
organizativos son más comunes en sociedades con mucho 
conocimiento y preocupación por la EC4,18,19. La asistencia a 
sociedades de celiacos permite a los mismos contar con gru-
pos de autoayuda14,20. La participación en las actividades de 
la Fundación Paraguaya de Celiacos fue muy escasa en los 
encuestados. Queda pendiente para esta fundación evaluar 
las causas del escaso involucramiento de los mismos e im-
plementar medidas para mejorar este aspecto. 

Algunos estudios coinciden en que los precios de los alimen-
tos sin gluten son muy elevados en diversos países. En Esta-
dos Unidos los alimentos in gluten son 183% más caros que 
los similares con gluten21. La falta de provisión estatal de los 

	
Tabla 2. Características demográficas y clínicas de los pacientes con enfermedad celiaca encuestados (n=364).

Características demográficas y clínicas Adultos
n=310 (%)

Adolescentes
n=28 (%)

Niños
n=26 (%)

Sexo femenino 272 (88) 21 (75) 15 (58)

Sexo masculino 38 (12) 7 (25) 11 (42)

Edad (media y DE) 38 (12) 15 (1) 6 (3)

IMC (media y DE) 24,3 (4,1) 21,4 (4,8) 18,7 (5,9)

Educación primaria 7 (2) 2 (7) 26 (100)

Educación secundaria 44 (14) 26 (93) -

Educación universitaria 25 (84) - -

Edad de inicio de los síntomas (DE) 28 (13) 7 (5) 3 (2)

Debut con síntomas digestivos 253 (81) 20 (71) 19 (73)

Con familiares portadores de EC 151 (49) 14 (50) 10 (38)

Con síntomas al trasgredir dieta 235 (76) 23 (82) 22 (84)

DE: Desviación estándar; EC: Enfermedad celiaca.
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mismos también contribuye negativamente22. Esta barrera 
también fue resaltada por los encuestados.

La disponibilidad de alimentos libres de gluten en restau-
rantes y supermercados dificulta realizar una DSG estricta, 
así como la falta de etiquetado en los alimentos industria-
lizados2,3,22–24. El etiquetado de los alimentos aptos para pa-
cientes con EC no es aún obligatorio en el Paraguay a pesar 

de ser una exigencia establecida por Ley de la Nación. La 
contaminación con gluten de los productos alimenticios es 
causa común de persistencia de los síntomas y riesgo de 
complicaciones crónicas1.

Los hallazgos de esta investigación son similares a los de 
una revisión sistemática que detectó los factores facilitado-
res más significativos para realizar la DSG: aumento de la 

	

Tabla 3. Facilidades y barreras de los pacientes con enfermedad celiaca del Paraguay para realizar la dieta sin gluten 
(n=364).

Facilidades y barreras Grados de afectación n (%)

Conocimientos sobre celiaquía Muy poco 
10 (3%)

Poco
18 (5%)

Algo
82 (22%)

Bastante
219 (60%)

Mucho
35 (10%)

Intención de hacer DSG Ninguna
3 (1%)

Poca 3
(1%)

Regular
16 (4%)

Bastante
53 (15%)

Mucha
289 (79%)

Motivación para hacer DSG Muy poco
11 (3%)

Poco
12 (3%)

Regular
48 (13%)

Bastante
75 (21%)

Mucho
218 (60%)

Miedo a la opinión ajena sobre 
la DSG

Muy poco
297 (82%)

Poco 
30 (8%)

Algo
22 (6%)

Bastante
8 (2%)

Mucho
7 (2%)

Confianza en los conocimientos 
de los médicos

Muy poco
48 (13%)

Poco
61 (17%)

Algo
95 (26%)

Bastante 
101 (28%)

Mucho
59 (16%)

Afectación de actividades 
sociales

Muy poco
82 (22%)

Poco
40 (11%)

Algo
121 (33%)

Bastante
68 (19%)

Mucho
53 (15%)

Sentimiento de vergüenza por 
hacer DSG

Muy poco
268 (73%)

Poco
43 (12%)

Algo
36 (10%)

Bastante
11 (3%)

Mucho
6 (2%)

Participar de actividades de 
FUPACEL

Muy poco
243 (67%)

Poco
42 (12%)

Algunas veces
65 (18%)

Bastante
9 (2%)

Mucho
5 (1%)

Disponibilidad de alimentos sin 
gluten

Muy poco
100 (28%)

Poco
59 (16%)

Algo
106 (29%)

Bastante
69 (19%)

Mucho
30 (8%)

Etiquetado adecuado de los 
alimentos sin gluten

Muy poco
45 (12%)

Poco 34
(10%)

Regular
73 (20%)

Bastante
77 (21%)

Mucho
135 (37%)

Costo de alimentos sin gluten Muy caros
177 (49%)

Bastante caros
133 (37%)

Algo caros
50 (13%)

Baratos
1 (0,2%)

Muy baratos
3 (0,8%)

Preocupación de la sociedad 
por la celiaquía

Muy poca
251 (69%)

Poca
78 (21%)

Algo
28 (7%)

Bastante
5 (2%)

Mucha
2 (1%)

Conocimientos de la sociedad 
sobre la celiaquía

Muy poco
226 (62%)

Poco
84 (23%)

Algo
46 (12%)

Bastante
5 (2%)

Mucho
3 (1%)

Conocimientos del personal de 
salud sobre la celiaquía

Muy poco
80 (22%)

Poco 93
(26%)

Algo
153 (42%)

Bastante
34 (9%)

Mucho
4 (1%)

Comunicación con personal de 
salud

Muy poco
61 (17%) Poco 77 (21%) Regular 169 

(46%)
Bastante 49 

(14%)
Mucho
8 (2%)

Información recibida luego del 
diagnóstico

Muy poco
51 (14%)

Poco
61 (17%)

Regular
85 (23%)

Bastante
113 (31%)

Mucho
54 (15%)

Disponibilidad gubernamental 
de recursos

Muy poco
275 (76%)

Poco
45 (12%)

Algo
25 (7%)

Bastante
10 (3%)

Mucho
9 (2%) 

DGS: Dieta sin gluten; FUPACEL: Fundación Paraguaya de Celiacos.
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educación (22,5%), mayor conocimiento de la dieta (20%), 
mayor voluntad y autocontrol (17,5%) y pertenencia a aso-
ciaciones de celíacos (12,5%). Las barreras más importantes 
fueron: menor conocimiento de la EC (35%), compras en res-
taurantes y supermercados (30%), mala educación del pa-
ciente por parte del médico (17,5%), baja intención y motiva-
ción para adherirse a una DSG (17,5%)11. Por otro lado, una 
encuesta telemática realizada en pacientes españoles con 
EC detectó diversas barreras muy parecidas a las halladas 
en esta investigación: limitación para el ocio y viajes (70%), 
escasa palatabilidad de los alimentos sin gluten (42%), alto 
costo de los mismos (90%), dificultad para interpretar las 
etiquetas de los alimentos (75%) y desconocimiento de la 
DSG en restaurantes y hoteles (90%), todo lo cual limita-
ba su vida diaria en 63% de los encuestados. No obstante, 
como factor facilitador, 56% pertenecía a alguna asociación 
de pacientes con EC10.  

Las debilidades del estudio son varias: no se pudo estable-
cer relaciones causales entre las diversas variables, si bien 
el propósito inicial era realizar un estudio exploratorio. 
Tampoco se utilizó un cuestionario validado ni se aplicó un 
muestreo aleatorio. La pandemia por SARS-CoV-2 puedo in-
fluenciar en los resultados pues obligó a muchas familias a 
permanecer más aisladas y se vivieron momentos de ten-
sión y angustia, todo lo cual pudo alterar la calidad de vida 
de los encuestados e incidir en sus respuestas25.  

Las fortalezas son varias: se incluyó a una muestra repre-
sentativa en número, participaron pacientes de todos los 
Departamentos del país, se incluyó a todos los grupos eta-
rios como a los padres de los niños con EC. Además, es la 
primera investigación que evaluó estos aspectos de la DSG 
en Paraguay. Sin embargo, serían necesarios cuestionarios 
de autoeficacia adaptados a la realidad nacional para eva-
luar la adherencia a la DSG26.

Se recomienda verificar estos hallazgos realizando investi-
gaciones analíticas con los factores descritos como facilita-
dores y barreras, preferentemente fuera del contexto de la 
pandemia.     

CONCLUSIONES

Se identificaron facilidades y barreras que encuentran las 
personas con EC del Paraguay para realizar la DSG. Entre los 
factores facilitadores destacaron los conocimientos propios 
y los impartidos por el personal de salud sobre la celiaquía, 
además del poco miedo a la opinión de los demás y los es-
casos sentimientos de vergüenza por la restricción dietética. 

Los factores mencionados como barreras fueron el escaso 
conocimiento de la sociedad sobre las exigencias alimenta-
rias, la poca participación de los encuestados en los grupos 
de autoayuda y el costo elevado de los alimentos sin gluten. 
Muchas de estas circunstancias son modificables y permiti-
rían a los afectados su adherencia a la dieta, mejorando la 
calidad de vida.   
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