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PRESENTACION
;POR QUE ESTE INFORME?

El presente informe tiene como objetivo analizar la realidad del colectivo celiaco a partir de la
informacién obtenida de personas con enfermedad celiaca que pertenecen a alguna de las
asociaciones integradas en FACE. Si bien en los Gltimos afios esta enfermedad ha conseguido atraer
mucha visibilidad, lo cierto es que aln se conoce poco acerca de como el colectivo celiaco vive su
dia a dia, cudles son las dificultades a las que se enfrenta habitualmente y cuales son las demandas
a la sociedad para que su calidad de vida pueda mejorar.

Nos aproximamos a esta poblacion a través de un cuestionario exhaustivo en el que se le pregunta a
cada individuo acerca de una serie de cuestiones relacionadas con su enfermedad y como la lleva en
el dia a dia. Se cubren todas las asociaciones que han deseado participar. El muestreo realizado
permite garantizar representatividad de hombres y mujeres, de todas las asociaciones participantes
y de todos los grupos de edad, incluyendo menores. En este caso, son los padres o tutores quienes
responden por ellos.

El informe se organiza en ocho bloques que aproximan la realidad del colectivo celiaco con
preguntas muy amplias y concretas sobre: informacion sociodemografica, diagnoéstico de la
enfermedad, informacion de salud, de dieta en el hogar, ocio y relaciones sociales, limitaciones
percibidas, compras y comedores escolares. Ademas, se han creado cinco perfiles de interés, que
definen caracteristicas relevantes del colectivo celiaco, y que se cruzaran con el resto de variables
(género y edad, perfil enfermedad, perfil dieta, sintomatologia). Para cada bloque, se proporcionan
tres tipos de resultados comentados: estadisticos descriptivos, analisis bivariantes (con los perfiles)
y, por ultimo, analisis multivariante, que explica de qué depende que las personas celiacas se sientan
muy limitadas en su vida social.

Finalmente, en el anexo se proporcionan los detalles del cuestionario, trabajo de campo, muestreo,
asi como el detalle de la metodologia y de los resultados cuantitativos obtenidos.



CONSTRUIMOS CLAVES

¢ Gomo perciben los celiacos su enfermedad? ;Y cémo creen que la perciben otros?

¢ Como se sienten en sus relaciones, en su ocio y vida social? ;Y en sus citas?

¢, A qué afecta que se sientan limitados como consecuencia de su enfermedad?




SINTETIZAMOS LAS RESPUESTAS

EN18 CONCLUSIONES DEIMPACTO
PARA COMPRENDER EL DIAA DIA DE LOS CELIACOS

Sy O B O D —

El diagnostico de la celiaquia se realiza en menos de
un afo, en la mayoria de los casos.

La mayor parte de medicos ha recomendado acudir a
una asociacion de pacientes.

Cuando un paciente es diagnosticado de celiaquia, el
sentimiento mas senalado es el de alivio o de
preocupacion.

Una deteccion [precoz parece estar relacionada con
menores efectdos negativos en el futuro para el
paciente.

Las secuelas derivadas de la enfermedad celiaca estan
sobre todo asociadas a una mayor edad y, sobre todo,
a una mayor sintomatoligia.

Un tercio de quienes consumen gluten, ya sea de forma
voluntaria o involuntaria, sufren un gran malestar.
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V.

A mas de la mitad le preocupa mucho que su salud

pueda verse afectada a largo plazo.

Mas de un tercio piensa que la enfermedad ha afectado
bastante a su salud mental.

Conocer menos la enfermedad hace que las personas
infravaloren 108 riesgos que corren al consumir gluten.

A mas de la mitad le han hecho algin comentario
negativo sobre su enfermedad.

A la hora de elegir restaurantes, valoran mucho que
estén asesorados por FACE o una asociacion de
celiacos.

Les molesta, sobre todo, que el personal de
restauracion se muestre contrariado por tener que ser
mas cuidadosos con la preparacion y que tarden mas
en servirles.
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Perfiles de celiacos

Se han identificado cinco perfiles que describen de manera sintética al colectivo celiaco en aquellos

aspectos mas relevantes para su clasificacion. Estos perfiles se construyen de manera directa o indirecta

a través de variables de la propia encuesta. El detalle de estas variables, asi como de otras que se han

construido a partir de variables primarias, se proporciona en el Anexo Il (Informacién Metodologica).

0-14 anos
14-25 afos
Edad . Grupo de edad al que
: pertenece el individuo 25-45 afios
Mayor de 45 afios
Género 'Y Género del individuo Hombre
l Mujer

Enfermedad asociada
a la celiaquia

A~
TALS

I

Sin enfermedad asociada a celiaquia

Con enfermedad asociada a celiaquia

Con enfermedad no asociada a celiaquia
Con enfermedad asociada y no a celiaquia

Sintomatologia

Sin sintomatologia

Poca sintomatologia y durante poco tiempo
Poca intensidad, pero durante mucho
tiempo

Mucha intensidad, pero poco tiempo
Mucha intensidad y mucho tiempo

Seguimiento de la
dieta sin gluten

Sigue siempre la dieta
A veces se salta la dieta
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CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS

DE LOS CELIACOS?




1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

En el primer bloque describiremos las caracteristicas sociodemograficas de los celiacos que participan en
el estudio. En este primer apartado se pregunta acerca de caracteristicas sociodemograficas de la poblacion

celiaca.

E1 61,5% de la poblacion estudiada son mujeres y més del 98 %6 son de nacionalidad espafiola.

El1 40% vive en capitales de provincia o ‘
en ciudades de mas de 100.000 habitantes,

y el 60% restante se distribuye en

= Capital/mas de
100.000

= 50.000-100.000

= 20.000 - 50.000
localidades de menor tamafo, con un

20% de personas que viven en pueblos %
de menos de 10.000 habitantes. ‘

= 10.000 - 20.000

= Menos de 10.000

En cuanto a la distribucion segiin

el tipo de hogar, la gran mayoria
son parejas con hijos (52%),

mientras que los hogares con

menor representacion son los de Padre/madre
solo)/a con
personas solas (menores de 65 algiin hijofa

afios, el 4,3%, mayores de 65

afios, 0,7 %o).

Pareja con hijo/as Pareja sin hijofas




= Trabajo por

En los hogares, el 86% obtiene la 2% .
cuenta propia o
mayoria de sus ingresos por el ﬁ\‘ ajena
= Pensiones

trabajo por cuenta propia o ajena,

contributivas y

mientras que el 2% tiene como no contributivas

= Subsidios y
prestaciones
por desempleo

ingreso principal subsidios o la

prestacion por desempleo.

m Otros ingresos
regulares

La mayoria de hogares (67%0) se 25,2%
encuentra en un tramo de ingresos

superior a los 2.000 euros, mientras que

solo el 1,6% tiene ingresos inferiores a e 9,9% M 9,6%

los 800€. 1.6% .

Menosde 800€- 1.400€- 1.700€ - 2.000€- 3.000€- 3.900 €
799€ 1.399€ 1.699€ 1.999€ 2.499€ 3.899€ en
adelante

26%

los que se construy0 la muestra. EI mas

La distribucion de grupo de edades (en cuatro
intervalos de edades en afos) es bastante \
homogénea, ya que era uno de los requisitos con

representado es el de mayores de 45 afios, con

un 29%0 de representacion. ®0-14 = 14-25 =25-45 m>45



Si relacionamos estas variables con el perfil de celiaquia, observamos lo siguiente:

La mayoria de la muestra es de nacionalidad espafnola, existen diferencias por edad, pero no son

resefiables.

La mayoria vive en capitales de provincia o ciudades de mas de 100.000 habitantes. Detectamos
cierta relacion entre la sintomatologia y la representacion de la muestra en cada tamafio de poblacion:
hay un mayor porcentaje de personas con mucha sintomatologia en municipios mas pequenos y

menor en capitales de provincia (22,7%).

Con relacion al tipo de hogar, la mayor parte de la poblacién son parejas con hijos. En los hogares
unipersonales son mas los formados por mujeres. Se detectan mas enfermedades asociadas con los

mayores que viven solos y tienen menos de 65 afnos (8,1%).

La mayoria de los que responden se encuentran ocupados. Parece que hay mas enfermedades y
sintomatologia entre los desempleados, frente a los ocupados (superior al 3% en este colectivo,
ronda el 1% para el resto de categorias de situacion laboral).

Se detecta una asociacion positiva entre menores ingresos y mayor sintomatologia y

enfermedades derivadas y no derivadas de la celiaquia.

Como ya se comento, la muestra estd sobre todo compuesta por mujeres (68,9%). Estas presentan

mas enfermedades asociadas a la celiaquia y muestran mayor sintomatologia.

Segun los grupos de edad, se observa que, a mas edad, mas enfermedades (sobre todo asociadas a
la celiaquia) y mayor sintomatologia (sobre todo con muchos sintomas). También se asocia que hay

una mayor tendencia a saltarse la dieta. Los mas estrictos con la dieta son los nifios.

’-r
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2. DIAGNOSTICO DE LA ENFERMEDAD
CELIACA

En el segundo bloque nos centraremos en las cuestiones mas concretas que tienen que ver con el
diagnostico de la enfermedad celiaca. Primero se describiran los resultados mas relevantes y

posteriormente se relacionaran estas cuestiones de diagnodstico con los perfiles de celiacos.

El 37,1% de los individuos ha sido

Nutricionista

diagnosticado por el gastroenterologo, Me autodiagnostique

i
No lo sé I
Endocrino m

seguido en mayor porcentaje del

diagnéstico de los pediatras (27,5%). Bl méico de atencin
. L, . Otro médico especialista 17,5%
autodiagnodstico o el realizado por un

Pediatra 27,5%
nutricionista constituyen el menor de los Gastroenterdlogo 37.1%

casos.

= Menos de 6 meses

= 6 meses - 1 afo
= 1-2afios

El diagnéstico de la celiaquia en la

mayoria de los casos se realiza en menos

de 1 afo. La mayor parte de individuos

(48%0) ha tardado en ser diagnosticado o

bien menos de 6 meses o entre 6 meses y
un afio desde la aparicion de los sintomas. A

13%

= 2 -5 afios

= Mas de 5 afios

El 10%b ha tardado entre 2 y 5 afios o bien

= No lo recuerdo

no lo recuerda.

El 719 de los pacientes ha tenido seguimiento médico y sélo el 8% no lo ha tenido nunca. EI 21%
restante ya no tiene seguimiento aunque lo tuvo en su dia. Para los que no han tenido seguimiento

médico, la causa més sefialada es que su médico nunca se lo realizo (65%0). La causa menos comin

es que el paciente no lo considere necesario (3%0).



= Mi médico nunca me
realizé seguimiento

= No lo considero
necesario

‘ = Tengo la enfermedad
controlada

= No sabia que era

un seguimiento

recomendable realizar

,0

u Si

= No los he tenido
nunca

= Los tuve, peroya
no los tengo

La mayor parte de médicos ha recomendado una asociacion de pacientes (67%0). EI 51%0 de pacientes

tiene secuelas como consecuencia de la celiaquia, mientras el que 29%0 no sabe si tiene alguna secuela.

El resto no manifiesta tener secuelas.

Cuando un paciente es diagnosticado de

celiaquia, el sentimiento mas prevalente es el
de alivio (28,2%), seguido del de

preocupacion (26,5%).

Indiferencia
Otra

Ansiedad
Impotencia
Rabia

Tristeza

No lo recuerdo

Preocupacion

En cuanto a la composicion de hogares segliin el nimero de celiacos, la mayor parte de hogares esta

formado por un solo celiaco (78%b). En el 17% hay dos celiacos y en menos del 5% de hogares conviven

mas de tres celiacos.

Existe una distribucidn bastante uniforme en la
distribucion de los tramos de edad en los que
los individuos fueron diagnosticados, aunque el
caso mas comun es ser diagnosticado entre 0 y

2 afios (28%0).

£\

| o

= 3-10

= 10-33

= >33




Las patologias asociadas con la celiaquia mas comunes son las enfermedades autoinmunes -

artritis/hipotiroidismo Hashimoto...- (22,6%0), lesién inflamatoria intestinal cronica (15,2%0) o

intolerancia a la lactosa (7,3%0) y otros (41,4%0).

Si relacionamos estas variables con el perfil de celiaquia, observamos lo siguiente:

La mayoria de los pacientes tiene revisién médica habitualmente, sobre todo los mas jovenes,

pero también, los que tienen menos enfermedades y quienes no se saltan dieta.

Las secuelas derivadas de la enfermedad celiaca estan sobre todo asociadas a una mayor edad y,

sobre todo, a una mayor sintomatologia.

Las personas mayores reciben el diagnéstico con alivio, asi como las personas con mas

enfermedades y sintomatologia. Los mas jovenes lo reciben sobre todo con preocupacion.

Los pacientes a los que se les diagnostica antes tienen menos enfermedades asociadas.

Se tarda més en diagnosticar cuanto mayor es la edad de la persona celiaca (en el momento del

diagnostico), a los jovenes y menores se les diagnostica mucho antes. Si hay mas enfermedades,

asociadas o no a la celiaquia, se tarda mas en diagnosticar.
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3. ESTADO DE SALUD DE LAS PERSONAS

CELIACAS

En el tercer bloque nos centraremos en las cuestiones mas concretas que tienen que ver con el estado

de salud de las personas celiacas y posibles enfermedades asociadas a la celiaca. Se iran describiendo

los principales resultados del estado de salud con los perfiles de celiacos.

El 24% de los individuos

tiene alguna otra patologia
por la que necesita realizar
cambios en su dieta o

restringir el consumo de
algin alimento. El 17,4%
tiene alguna enfermedad

relacionada con la

enfermedad celiaca.

E1 30% de quienes consumen gluten, ya sea
de forma voluntaria o involuntaria, sufren un

Otras patologias mas frecuentes
43% alergias
o 26% intolerancias alimenticias
°9Q 18% enfermedades inflamatorias intestinales

I:““i \
ﬁ Enfermedades asociadas mas frecuentes
34906 enfermedad tiroidea
|:| Oo 20% dermatitis herpetiforme
189%0 osteoporosis

= Ninguno
= poco
gran malestar, mientras que el 21% no " bastante
. . . ® mucho
experimenta ningin malestar tras la ingesta de 23%
gluten.
= Nada En caso de ingesta de gluten,

o

accidental o voluntaria, lo mas
= Unas horas

comun es que los pacientes tengan
" Undia sintomas entre 1 y 2 dias (26%b).

= Entre 1-2 dias El 4% puede llegar a sentir estos
® Entre 2 dias y una sintomas mas de una semana. Un

semana

0 . . 4 4
~ Mis de una semana 15% no tiene ningun sintoma.




Al 55% le preocupa mucho que su salud pueda
verse afectada a largo plazo a causa de su

enfermedad, y sélo al 9% no le importa nada.

' = Nada
= poco
= bastante
= mucho

El 35% considera que la enfermedad " Nada
celiaca no ha afectado nada a su salud = poco
mental, pero hay un 37 % que opina que

= bastante
le ha afectado bastante o mucho.

" mucho

Casi el 10020 de los encuestados piensa que hace 10 afios habia muy poca o ninguna concienciacion
sobre la enfermedad celiaca. Hoy en dia un elevado porcentaje sigue pensando lo mismo (75%), pero
ahora hay un 25%0 que piensa que hay bastante concienciacion. Parece una cifra bastante baja para

lo que podria considerarse a priori hoy en dia.

= Nada ‘ = Nada

= poco " poco

= bastante = bastante
® mucho ® mucho




La gran mayoria de encuestados declara conocer bastante (47 %) o mucho (43%o) su enfermedad.

Preguntados por cémo creen que es la dieta sin gluten en relacion a una dieta con gluten, mas de la
mitad piensa que es igual de saludable, mientras que alrededor del 20% opina que es mas saludable y

el mismo porcentaje, por el contrario, cree que menos.

Centrandonos en dos de las variables de perfil, s6lo el

" =igualdesaludable 1690 no tiene ningln sintoma si consume gluten

= Menos saludable (intencionada o no intencionadamente). Aunque esta

bastante homogéneamente distribuido, el 24% declara tener
= Mas saludable

sintomas durante poco tiempo o de poca intensidad,

= Nolosé

Q

El 61% no presenta ninguna otra enfermedad aparte de la celiaquia. Un 15% tiene alguna otra

mientras que el 23%0 tiene muchos sintomas durante

mucho tiempo.

enfermedad asociada a la celiaquia, un 12% otra patologia no relacionada con la celiaquia, y

finalmente un 12% presenta enfermedades asociadas y no asociadas a la celiaquia.

= Sin sintomas

= Sin enfermedad
. adicional
= Poca intensidad y

poco tiempo = Con enfermedad

asociada
= Poca intensidad y

mucho tiempo = Con enfermedad no

= Mucha intensidad y asociada

poco tiempo

= Con enfermedades
asociadas y no
asociadas

=
Y

= Mucha intensidad y
mucho tiempo
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Si relacionamos estas variables con el perfil de celiaquia, observamos lo siguiente:

Las enfermedades inflamatorias intestinales constituyen una patologia mas frecuente en

mujeres (el doble) que en hombres.

En general las personas con enfermedad celiaca muestran preocupacion por su salud a largo
plazo. El 50% de los pacientes tiene mucha preocupacion y casi el 80% bastante. Los mas
preocupados son aquellos con mucha sintomatologia (en intensidad de sintomas y en tiempo).
Esta mayor preocupacion también se relaciona con enfermedades asociadas y una mayor

gravedad de manera positiva (a mas enfermedades asociadas a la celiaquia, mayor preocupacion).

El 36% cree que le ha afectado a su salud mental. Ademas, los problemas mentales estan

asociados positivamente con presentar enfermedades asociadas y con mas sintomas.

Aquellos que se suelen saltar mas la dieta indican conocer menos su enfermedad, luego parece
que conocerla menos hace que las personas infravaloren los riesgos que corren al consumir gluten.
Suelen saltarse la dieta los individuos que experimentan menos sintomas cuando consumen

gluten.

Cuanta mas sintomatologia, mas enfermedades (asociadas y no asociadas) presentan los
encuestados. Tener muchos sintomas durante mucho tiempo tiene relacion con enfermedades

asociadas.







4, DIETA DE LAS PERSONAS CELIACAS EN CASA

En este cuarto apartado nos centraremos en como siguen la dieta en casa las personas celiacas y cuéles
son sus decisiones sobre como aproximarse a la dieta. También exploraremos su relacion con las

variables de perfil.

La mayor parte recibi¢ las primeras Otro paciente I
recomendaciones sobre como seguir El nutricionista I
la dieta sin gluten a través de un No lo recuerda I
medico especialista (4990), seguido Un farmiliar 4,7%
por la asociacion de pacientes en un ~ Meorme permicuentz.. m
25% de los casos. Los médicos de ~ 'medicodestendonprimaria 8,0%

atencion primaria asesoran en esta Una asociacién de pacientes “

materia a un 8% de los encuestados. El médico especialista.. 49,0%

Siguiendo la dieta exenta de gluten, el /0%
= Ninguno = Poco

declara no tener sintomas. El 19% declara tener

pocos sintomas y el 5% bastantes o muchos.

= Bastante = Mucho

Respecto a los habitos de la dieta sin gluten, la
gran mayoria nunca consume gluten (80%o), si
bien un 11% reconoce haber pasado por alto
algtin posible contacto cruzado. E1 &/ sigue una

dieta sin gluten, pero en ocasiones tiene
conductas de riesgo. Solo el 1% se permite

tomar productos con gluten de vez en cuando, y

menos del 1% reconoce que en los restaurantes se

la salta o que no la sigue nunca.



El intenta seguir

y si se la salta es por error. Un 3% se la salta a veces porque

considera que es muy cara seguirla, por actos sociales (2,5%) o porque no les sienta mal el gluten (1,5%).

Pregunto a otro celiaco/a

Cuando en casa tienen

sobre si pueden o no

Otras

Me arriesgo y lo consumo

consumir algin producto, la

mayor parte de las veces

Pregunto al fabricante (mando un...

Pregunto a mi asociacion

( ) )

Pregunto a algun familiar (por...

o bien buscan la respuesta en

Busco la respuesta en Internet,...

internet o preguntan a un

familiar.

El consumo de productos especificos
sin gluten elaborados es mas habitual
en el dia a dia. lo

consume

Los productos especificos sin gluten,

pero , S€ consumen

también bastante, pero

100% 95,2%
90%

80%

0% 61,2%
60%

50%

40% 30,8%
30%
20%
10% 3,1% S’Z%OJS%
00%
no la consumo Ninguno poco

No lo consumo

40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%
05%

00%

1,4%0,3%

bastante

36,5%
22,5% 21,4%  20,8% 21,4%
17,7% i7,6%
o
10,2% 11,8% ol
2%
6,7% 5,4%

Mas de 3al De2 -3 aldia 1 al dia 4-5ala 2-4ala lo2ala

dia

semana semana semana

¢Con cuanta frecuencia consumes productaos especificas* sin gluten elaborados?

éCon cudnta frecuencia utilizas productos especificos* sin gluten como
ingredientes en tus preparaciones?

1,3%0,6%

mucho

En caso de que incluyas/hayasincluido avena en tu alimentacion, ¢has

notado malestar tras consumirla? [Avena certificada ]

En caso de que incluyas/hayasincluido avena en tu alimentacion, ¢has

notado malestar tras consumirla? [Avena SIN certificar]

La mayor parte de individuos ( )

consume , mientras
gue este porcentaje baja al cuando
se trata de . Con la

avena certificada, el 31% declara no
tener sintomas si la consume, el 5%
pocos. Y s6lo poco mas del 1% tiene
bastantes 0 muchos sintomas si la

consume.



Si relacionamos estas variables con el perfil de celiaquia, observamos lo siguiente:

e Se observa asociacion con la edad: las personas mayores se informan sobre la a

través de una , mientras que las mas lo hacen a través de

e Secobserva asociacion con el seguimiento estricto de la dieta. Los que nunca se saltan la dieta suelen
informarse en asociaciones de celiacos. Quienes tienen enfermedades adicionales buscan mas

informacién por sus propios medios.

e Aunque parezca contradictorio, entre los que se saltan de vez en cuando la dieta, el 90% considera

que la sigue bien.
e Los se asocian a tener

e Un 80% indica que no consume nunca gluten. Esta proporcion sube al en el caso de

y en el caso de presentar

e Lapoblacion entre tiene con mas frecuencia que el resto de tramos

de edad (12% frente al 6% del resto de adultos o el 1% en niflos menores de 14 afios).

o Saltarse la dieta por el precio se asocia a mas enfermedades y a pacientes menores de 14 o mayores
de 65. Los pacientes de entre 14 y 45 afios y con menos sintomas tienden a saltirsela en mayor

medida por actos sociales.

e Quien se porque no le sienta mal se asocia con tener 0
. Los individuos menos preocupados tienden a saltarse mas la dieta, ya que no

ven tantas consecuencias al hecho de ingerir gluten.

e Ante una duda de si un producto contiene gluten, la mayoria (67%), sobre todo los
mas con y y los que siguen dieta de manera
mas estricta. La opcion de buscar en internet si no saben si pueden consumir un producto la siguen
sobre todo entre 14 y 45 afios, y también los que se suelen saltar la dieta. En tercer lugar, preguntan
a familiar (8%), sobre todo los mas jovenes y los que no tienen enfermedades o tienen menos

sintomatologia.

e (abe senalar que aquellos que se saltan la dieta con mas frecuencia indican que se arriesgan ante

la duda mucho mas que los mas concienciados (45% frente al 0,3%)



Un 80% indica que consume productos especificos sin gluten elaborados ol menos una vez al dia,

sobre todo los individuos ms jovenes v con menos sintomas,

La avena certificada la consumen sobre todo los individuos de entre 24-45 aiios, los que tienen

enfermedades asociadas y no y los que tienen poca sintomatologia.

Sélo un 5% toma avena no certificada y suelen hacerlo mas los que son menos estrictos con la dieta.




BLOQUE 5

¢COMO ES EL
OCIO Y LAS
RELACIONES
SOCIALES DE LAS
PERSONAS
CELIACAS?




5. OCIO Y RELACIONES SOCIALES DE LAS
PERSONAS CELIACAS

En el quinto bloque analizaremos en detalle como afecta la enfermedad celiaca a las relaciones sociales
y de ocio, y si los perfiles creados tienen relacion con estas relaciones sociales, incluyendo las citas.

Desglosaremos la situacion en bares y restaurantes, en casas ajenas, en viajes y en citas.

= Nada
El 31% piensa que su vida social se ha visto
muy limitada o bastante limitada (24%) por ser T
celiaco y solo el 21% piensa que no le ha = = Bastante
limitado en nada su enfermedad. 24%

= Mucho

El 52% de los encuestados ha recibido algin comentario despectivo acerca de su enfermedad a lo

largo de su vida.

51 . Bares y restaurantes

El 85% de las personas celiacas declara salir a

» Nunca bares y restaurantes. Una cuarta parte solo sale a

'8

locales recomendados por FACE o alguna otra

= Esporadicamente
(alguna vez al afio)

‘ = Alguna vez al mes

= Alguna vez a la semana

asociacion de celiacos.

Casi la mitad de los encuestados declara salir
49% » Casi todos los dias de Ia alguna vez al mes. Los casos menos frecuentes
semana (1%) estan en los extremos: no salir nunca o casi

todos los dias de la semana.



Los celiacos valoran mucho, a la hora de elegir un bar o restaurante, las siguientes cuestiones de

mayor a menor importancia:

Que estén asesorados por FACE o una asociacion de celiacos (62 %)

Que tengan carta con indicacion de alérgenos (52 %) E

\S/

Que lo recomiende otro celiaco (45%) v

Que se anuncien como aptos o friendly para celiacos (39 %)

_—

0,60
Que se anuncien en redes sociales o apps (14%0) U

= Nada '. = Nada

= poco " poco
= bastante = bastante
= mucho = mucho
Asesorados por FACE Carta de alérgenos
' = Nada ' = Nada
" poco ‘ ¥ poco
= bastante . = bastante
36%
= mucho = mucho

Que lo recomiende otro celiaco Que se anuncie como apto/friendly para celiacos




‘ = Nada = Nada
‘ " poco = poco
25%
= bastante = bastante
= mucho » mucho
Que aparezca en redes sociales Me sirve cualquier establecimiento

(influencers/foros/apps)

Los celiacos se sienten bastante o muy seguros de que NO haya contacto cruzado en los

siguientes tipos de restaurantes:

4

Cadenas de
restauracion
dO;ras cadenas asesoradas
Otro tipo de ¢ - por FACE
taurantes restauracion '
Comedor res i no asesoradas  Vips, Foster,
del trabajo (no tipo por FACE Mcdonalds...
Bares de 259% cadena) Goiko, 810
Puestos en barrig ( o) 26% Healthypoke... 0
la calle o (166) 29%
ferias
(2%)

;Dénde sospechan en gran
medida los celiacos que ]-

Ferias o puestos de la calle 27%
Bares de barrio 19%

Comedor del trabajo 13%

pesar de haber solicitado Restaurantes no tipo cadena 11%
opciones sin gluten? Restaurantes tipo cadena 6%

Facilidad de eleccion de opciones
aptas 90%

Saber que habra opciones aptas 90%
MENU Seguridad en el consumo 87%

pueden haberse intoxicado a

C
(
(

(Qué se valora bastante o
mucho de la carta de
alérgenos?

AN A O GLD




El 72% de los encuestados piensa que la zona donde vive tiene ninguno o pocos bares y restaurantes

con opciones sin gluten. Ademas, ese mismo porcentaje piensa que las opciones con productos

especificos sin gluten son mas caras que el resto de opciones para no celiacos.

¢Qué les molesta a los celiacos cuando salen a un bar o restaurante? Sobre todo, que el personal se

muestre contrariado por tener que ser mas cuidadoso con la preparacién, que tarden mas en servirles

0 que los camareros les traten de manera diferenciada.

Mucho 14,6%

Bastante 22,3%

Poco

30,3%

Ninguno

2,8%

Que los camareros les traten de manera diferente

Mucho 16,1%

Bastante 24,8%

Poco 34,4%

Ninguno

24,8%

Que tarden mas en servirles que al resto

Mucho 5,6%

Bastante 8,2%

Poco 27,0%

Ninguno 59,2%

Que identifique con algun utensilio su comida

Mucho 44,5%

Bastante 28,0%

Poco 15,7%

Ninguno 11,8%

Los camareros y/o cocineros se muestren
contrariados o incomodos por tener que ser
maés cuidadosos por con la preparacion de tu
plato



52 Viajes

El 96%0 de los encuestados ha viajado desde que le diagnosticaron la enfermedad.
En porcentajes similares han viajado dentro de Espafia. Fuera de Espafia ha viajado el
53% a un pais extranjero con un idioma que domina, 43% pais extranjero con un

idioma que no domina, y s6lo el 10% ha viajado a un pais no desarrollado.

% La mayor preocupacion en los viajes (66%b) es la de no encontrar opciones aptas

para celiacos.

Dentro de Espafia, viajar a una gran ciudad produce bastante o mucha seguridad al
84% y al 49% si es un pueblo. Si es ir al extranjero con un idioma que se domina

el porcentaje es del 46% y baja al 16% si no se domina el idioma, 6,5% si el pais es

no desarrollado.

El1409%0 de los encuestados ha cancelado algtin viaje por su enfermedad. Se cancelan sobre todo viajes

al extranjero (51%0).

La causa mas habitual de cancelacion de un viaje (66%0) es pensar que no hay opciones sin gluten,

seguido por el hecho de tener que pensar en comer fuera (21%). El precio es la causa menos importante
(1%)

53 Comida en casas de familiares o amigos

Las preocupaciones de los celiacos cuando van a casa de familiares 0 amigos se manifiestan en diferentes
aspectos, que varian segin el nivel de confianza. Los familiares son los mas sensibilizados o
acostumbrados a tener en cuenta a los celiacos, mientras que cuando van a casas de personas que no

conocen, sienten mayor inseguridad.

En las comidas o fiestas fuera de su Familiares 89%

Amigos cercanos o pareja 88%

. Comedor del trabajo 13%
gue habra opciones para ellos? Conocidos 46%

casa, ¢se sienten comodos sabiendo

. . Alguien que se acaba de conocer 13%




En las comidas o fiestas fuera de su casa, las personas celiacas indican que Suelen tener opciones

aptas para ello/as, segin quién sea el anfitrion, de forma diferenciada. Los familiares suelen tener en

mayor medida opciones aptas y similares a las del resto, mientras que alguien que se acaba de conocer
no suele tener nunca opciones para los celiacos.

= Nunca = Nunca

= A veces, pero = A veces, pero

no siempre no siempre
= Aptas pero = Aptas pero
diferentes a diferentes a
las del resto las del resto
= Aptasy = Aptasy
similares a las similares a las
del resto del resto
Familiares Amigos cercanos o pareja

= Nunca = Nunca

= A veces, pero = A veces, pero

no siempre no siempre
= Aptas pero = Aptas pero
diferentes a diferentesa
las del resto las del resto
" Aptasy = Aptasy
similares a las similares a las
del resto del resto
Conocidos Alguien a quien se acaba de conocer

Cuando son invitados a casas de otras personas, sienten diferentes niveles de preocupacion en distintos
aspectos. Los niveles de preocupacion por el contacto cruzado o porque no tengan opciones para ellos
son elevados. Por ello el 62%0 opta por llevarse bastantes o muchas veces su propia comida de casa

para evitar complicaciones.



' = Nada ' = Nada

. o
= Bastante - = Bastante

46% 44%

= Mucho = Mucho

= Poco

Porque puedan tener opciones para ello/as Porque pueda haber contacto cruzado

¢

39%

= Nada = Mada

= Poco ® Poco

= Bastante = Bastante

32%

= Mucho = Mucho

Por tener que pedir algo apto para ello/as Se suelen llevar comida de casa

El 88%0 de los familiares se preocupa de buscar siempre un establecimiento apto

para personas celiacas. Este porcentaje baja al 70% en el caso de amigos cercanos o

pareja, al 27% con alguien conocido y al 12% con alguien que se acaba de conocer.

54 Citas

Preguntados los mayores de 14 afios acerca de como suelen comunicar su condicion de celiaco/a, el
O 89% declara no tener ningn problema con comunicar su condicion de

celiaco/a a alguien que acaba de conocer. Un 7% lo oculta y un 4% tantea a la otra
persona para contarlo o0 no en un primer encuentro. Casi nadie lo oculta siempre.




En una primera cita, la mayoria lo cuenta pronto
No lo cuenta

(53%0), si bien un 37% deja pasar un tiempo para

contarlo y casi un 10% no lo cuenta.

Deja pasar un tiempo para contarlo _ 36,9%
e prane _ o

= Nunca La gran mayoria nunca incumple la dieta en una
cita (85%0), si bien el 9% lo hace a veces y el 6%

casi siempre.

= Aveces

85%

Casi siempre

Si relacionamos estas variables con el perfil de celiaquia, observamos lo siguiente:

e Un 25% solo acude a establecimientos recomendados por FACE, este porcentaje es menor en
aquellos que son menos estrictos con la dieta (11%), mientras que aquellos con enfermedades y
mayor sintomatologia acuden en mayor medida a restaurantes asesorados por FACE u otras

asociaciones (36 y 35%, respectivamente).

e En general, la poblacion celiaca considera que hay pocas opciones de restauracion aptas para
celiacos en el lugar que vive (70%). Esta asociado con el tamafio del municipio, a mas tamafo

de municipio, mas opciones.

e Mas de la mitad de la poblacion celiaca ha percibido que su vida social se ha visto limitada por
el hecho de ser celiaco/a (56%). Esta percepcion se agudiza en aquellos con mas enfermedades
asociadas (71%) y también en los que presentan mas sintomatologia (72%). Se observa que
las mujeres perciben una limitaciéon superior (57% bastante o mucho frente al 50% de los
hombres). También en aquellos mas estrictos con la dieta (58% frente al 47% en el caso de los

menos estrictos).



Mas de la mitad de la poblacion celiaca ha recibido comentarios negativos por su enfermedad
(52%), esta situacion se agudiza en el tramo de edad de 25 a 45 (64%) para los que presentan

enfermedades tanto asociadas como no (71%) y aquellos con mas sintomatologia (65%).

En torno a un 20% manifiesta no frecuentar bares y restaurantes de forma habitual. Esta
proporcioén es mayor en menores de 14 y mayores de 45 (23%) y en los que presentan mas
enfermedades (28%). En aquellos que son menos estrictos con la dieta este porcentaje se reduce

hasta el 13%.

Un 40% indica haber cancelado algiin viaje por su condicion de celiaco/a, esta proporcion se
incrementa si presentan enfermedades asociadas o no (52%) y si tienen mas sintomatologia

(54%).

Tienden a ocultar mas su condicion de celiaco/a los menores de 35, aquellos que tienen
enfermedades asociadas y los que son menos estrictos con la dieta (parece que prefieren ocultarlo
y saltarse la dieta antes que contarlo). Por el contrario, tienden a contarlo antes los mayores de 45

afios y aquellos mas estrictos con su dieta. Como era de esperar, los mas estrictos con la dieta no se

la saltan tampoco por tener una cita.







6. COMPRAS EN EL HOGAR

En este apartado describiremos como son los habitos de compra de la poblacion celiaca en sus hogares.

= 0-50
El 37% de los individuos gasta mas de 150 ' euros/mes.
euros al mes en productos especificos sin co- 100
gluten. Solo el 7% indica que gasta menos de euros/mes.
50 euros en estos productos.
= 100-150
29% = Mas de 150
euros/mes.
= Ninguno
El 51% piensa que hoy en dia hay
i . ® poco
bastantes opciones de productos sin gluten
cuando van a la compra. Sélo un 1% sefiala = bastante
gue no hay opciones.
51% = mucho

La gran mayoria prefiere que los productos sin gluten estén separados en estanterias claramente
identificados. La segunda opcion seria que estuvieran en las estanterias con los productos similares sin

gluten, pero claramente identificados.

Un mejor sabor y la composicion nutricional son las caracteristicas de los productos sin gluten mas
valoradas.



28,4% 29,3%

Estén junto con los productos con
gluten similares, pero claramente
indicados

Mejor precio Mejor Mejor Mejor Mejor sabor Que se
aspecto textura composicion parezca lo

nutricional méximo
posible a su
homdlogo

Estén junto con los productos con
con gluten

gluten de su mismo tipo Es decir, la
Esten separados en una estanteria/zona del supermercado pasta sin gluten junto con la pasta
claramente identificados con gluten

La mayoria piensa que sus opciones de

compra estan poco (31%0) o nada (23%0) - Nada
limitadas por el lugar en el que residen. La
mayoria indica que no les cuesta encontrar = Poco
productos especificos (73%) y si tienen
dificultades es sobre todo porque las J = Bastante
tiendas son pequefias (53%0) o estan

= Mucho

alejadas de donde viven (43%0).

Las compras se realizan sobre todo en grandes superficies (97%0), también por

Internet (21%), mercados de barrio (19%), multitiendas (7%) o mercados de abastos
(5%).

La mayoria considera que el etiquetado es fiable (95%) y el 75% piensa que los

productos mas fiables son los productos certificados (ELS o Marca Registrada "Espiga

Barrada") o los que aparece en la app de FACEMOVIL o los que naturalmente no

tienen gluten (fruta, carne, pescado...). Cualquier producto que segun su etiquetado no

contenga gluten solo le parece muy fiable al 12%.



44,9%

La mayor parte de los encuestados (45%b) 34, 7%
declara consumir en el hogar mas productos sin
gluten desde el diagnostico de alguno de sus 10,7% 9,7%

miembros. Le sigue la opcion de consumir mas -

No han cambiado  Consumimos mas Consumimos menos Consumimos mas

productOS que no tienen gluten de mancra demasiado. productos libres de productos productos
gluten de manera precocinados. especificos sin
natural (verduras, gluten.
natural. escados.

carnes,...).

<

= Ninguno. = Alguno.

El 47% indica que en sus hogares no se han

dejado de consumir algunos productos
especificos sin gluten (pan/pasta) por su precio,

mientras que el 43% indica que alguno se ha

= La mayoria. = Todos.

dejado de consumir.

Si relacionamos estas variables con el perfil de celiaquia, observamos lo siguiente:

e Se observa cierta asociacion del gasto en productos especificos sin gluten con la edad. En torno
al 45%0 de los hogares en los que viven menores de 14 afios se gastan mas de 150 euros. En

la poblacion total se observa asociacion con el tamafio de la poblacion a la hora de tener
dificultades para la compra de productos sin gluten. En las poblaciones mas pequenas hay mas
dificultad para comprar. EI 37% de los que vive en ciudades de menos de 10.000 habitantes
expresa tener muchas dificultades, mientras que en capitales de provincia esta proporcién no llega
al 11%.

e Se observa asociacion de la edad en relacion con lo que se demanda a un producto especifico: los
mas jovenes priorizan el sabor y dan menos importancia al precio. Los mayores de 45 priorizan
la composicidn, renunciando al sabor. También hay cierta asociacion con las enfermedades
adicionales: aquellos pacientes con mas enfermedades priorizan la composicién, renunciando al

sabor. En el caso de los celiacos mas estrictos con la dieta, estos priorizan el sabor al precio.



Se observa comportamiento diferente en el tramo de edad entre 24-45 afios. Las personas incluidas
en este tramo no consumen tantos productos especificos sin gluten (36% frente al 45% del total).
También en los que presentan mas enfermedades: consumen menos especificos y mas sin gluten
naturales. Los que son mas estrictos con la dieta tienden a consumir mas productos sin gluten
naturales. (36% frente a 29%).

Los que mas prescinden de productos sin gluten por precio son los del tramo de edad entre 25-

45, los que tienen mas enfermedades y los que tienen méas sintomatologia.
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/. COMEDORES ESCOLARES

En este apartado describiremos cémo padres/madres y estudiantes menores de 14 afios perciben la
situacion en los comedores escolares, si se quedan a comer en el colegio, tanto habitual como

esporadicamente.

El ha utilizado el comedor escolar y el . S6lo un 3% declara

que su precio es superior por el hecho de que su hijo/a sea celiaco/a. El 42% indica que no considera
que la dieta para su hijo/a sea peor o mas repetitiva que para el resto de alumnos, mientras que el

si considera que es

Tanto padres/madres como hijos/as preferirian en el comedor por el

hecho de ser celiacos ( para y para ). Tras esta opcidn, los padres/madres

prefieren que los hijos/as fueran

identificados con un utensilio diferente 71.8%
61,2%

(17%) o que estuvieran en una zona
separada (14%). La opcién menos

preferida por padres/madres y sobre todo
14,5% 16,9%

por hijos/as es estar sentados en una mesa 7 4% 12,1% tzrl%
4 4,0%

separada al resto de compaiieros.

Estuviera sentado/a Estuviera sentado/a Fuera identificado No tuviera ningun

en una mesa en una zona con un utensilio trato diferente al
separada con todos separada, en la diferente. resto.
los celiacos. misma mesa que sus

compafieros.

M En el comedor del colegio, preferirias que tu hijo/a:

En el comedor del colegio, mi hijo/a preferiria:
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8. EXPLICANDO LA PERCEPCION DE
LIMITACION POR CELIAQUIA

En este apartado queremos conocer de qué depende que una persona celiaca perciba que su vida social

esté limitada (bastante o mucho) tras conocer su diagnostico®.

(Qué puede influir en percibir un empeoramiento de la vida social? Hemos utilizado las variables de
tipo socioecondmico, asi como las que se han observado que estaban relacionadas con la variable a

explicar.

La sensacion de la limitacion de vida social viene determinada por la edad de diagnéstico, gravedad de
la enfermedad, la sintomatologia y variables de percepcidn subjetiva. Este tltimo tipo de variables son

las que presentan un mayor efecto.

Grupo de edad
Tomando como referencia a los mayores de 45 afios, los padres de los celiacos de menos de 14 afios

incrementan el riesgo de percibir una limitacion de la vida social de sus hijos en un 57%.

Edad al diagnéstico
Cuando se diagnostica a edades mas tardias, se incrementa la probabilidad de ver reducida su vida social.
Tomando como referencia a los diagnosticados antes de los dos afios, a partir de 33 afios se duplica el

riesgo. Entre los 10 y los 33 afios el riesgo se incrementa un 50%.

Sentimiento al diagnéstico

Tomando como referencia a aquellos que sintieron alivio al recibir el diagnéstico, el riesgo de percibir
una limitacion de su vida social es significativamente mayor (en torno a un 80%) en aquellos cuyo
sentimiento fue tristeza, rabia o impotencia. También es un 25% superior en el caso de preocupacion,
aunque no significativo. En el resto de las opciones no se observan diferencias significativas respecto a

aquellos que indican haber sentido alivio.

1 Se ajusta un modelo de regresion logistica con variable dependiente =1 si el individuo declara que su
vida social se ha visto bastante 0 muy limitada tras conocer su diagnéstico, =0 en caso contrario. Las
variables dependientes son variables socioecondmicas y aquellas que se han visto como mas
significativas en los andlisis univariantes y bivariantes (no se han tenido en cuenta las variables
relacionadas con la vida social para evitar endogeneidad).



Preocupacion efecto en salud (bastante o mucho)
Aquellos enfermos més preocupados por su salud futura incrementan el riesgo de percibir una limitacion

de su vida social en un 26%.

Efecto salud mental (bastante o mucho)
Aquellos enfermos que consideran que su salud mental ha sido afectada incrementan el riesgo de percibir

una limitacion de su vida social en un 345%. Esta es la variable que més afecta.

Concienciacion de poblacion (bastante o mucho)
Aquellos enfermos que consideran que la poblacion esta nada o poco concienciada con la enfermedad

celiaca duplican el riesgo de percibir una limitacion de su vida social.

Comentario negativo/despectivo
El hecho de haber recibido un comentario negativo o despectivo en relacion con la enfermedad celiaca

incrementa el riesgo de percibir una limitacion de su vida social en un 80%.

Perfil de salud
Tomando como referencia a los pacientes que no presentan enfermedades adicionales relacionadas o no
con la enfermedad celiaca, los pacientes con enfermedades (no asociadas, principalmente) presentan

mas riesgo de percibir una limitacion de su vida social (un 60%).

Perfil de sintomatologia
Tomando como referencia a los pacientes que no presentan sintomas cuando ingieren gluten, aquellos
pacientes con mucha sintomatologia incrementan el riesgo de percibir una limitacién de su vida social

en un 64%.

A veces se salta la dieta
Por ultimo, aquellos pacientes més estrictos con su dieta incrementan el riesgo de percibir una limitacion

de su vida social en un 28%.



Tras este analisis podemos decir que las variables que méas afectan a la percepcidn de una limitacion de
la vida social son de corte subjetivo, salvo la edad en el diagnostico que, I6gicamente, en aquellos
pacientes diagnosticados en edades mas tardias el efecto es mayor, ya que les costard mas modificar sus
habitos sociales.

Ademas de esta variable, el sentimiento al diagndstico, la percepcién de la concienciacion de poblacion,
haber recibido comentarios negativos/despectivos y el efecto en la salud mental son circunstancias que,

cuando esta presentes, llegan a duplicar (cuando no mas) esa percepcion de limitacion de vida social.

Con relacion a las variables relacionadas con caracteristicas de la enfermedad (perfil salud y perfil
sintomatologia) y la percepcion de limitacion de vida social, podemos decir que son de caracter mas
objetivo.

Este aspecto subjetivo en el perfil de la poblacion celiaca que percibe una mayor
limitacion de su vida social hace pensar que, por parte de las asociaciones de
celiacos se podria intentar dar un mayor apoyo psicolégico a este tipo de
pacientes, para que consigan relativizar la vision negativa de su enfermedad y

tener una vida mas plena.



METODOLOGIA
FICHA TECNICA

Target de estudio:

Personas celiacas en asociaciones de
FACE.

Disefio encuesta:
Cuestionario a la muestra seleccionada.
Disefio muestral:

El tipo de muestreo que se ha decidido
utilizar es un muestreo estratificado por
asociaciones. Tamafio final de la muestra:
3.792 individuos, salen de la muestra
Madrid, Malaga y Castilla 'y Leon.

Error muestral:

Tamafio de los estratos generados junto al
tamafio muestral de cada asociacién para
garantizar un error minimo de un +5% en la
estimacion de una proporcién para un nivel
de incertidumbre méximo.

Trabajo de campo:

Entrevistas online y telefdnicas a través de
encuestadores.

Equipo:
Maria Gil (UAM)
Salvador Ortiz (UAM)
Teresa Bermejo (FACE)
Victor Brieva (FACE)



