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Prdlogo FACE

Desde FACE te invitamos a leer este Manual de la Enfermedad
Celiaca, en el que se hace un breve recorrido por los aspectos
mas importantes de esta patologia que padece el 1 % de la
poblacién espafiola.

Nuestra intencidn es que este manual se convierta en la guia
de cabecera para toda persona recién diagnosticada y tam-
bién para las personas que llevan tiempo conviviendo con
esta enfermedad.

Aunque nuestro acceso a todo tipo de informacién cada vez
es mayor y mas variado, la enfermedad celiaca sigue gene-
rando dudas y preguntas. El problema es que estas dudas a
menudo no son resueltas por profesionales o de la manera
correcta, lo que acaba generando desinformacién o conoci-
miento incompleto.

Esta guia proporciona todos los datos necesarios actualiza-
dos sobre la enfermedad celiaca, para poder abordar sin du-
das su tratamiento, que no es otro que la dieta sin gluten de
por vida.

Se trata de una herramienta viva que se va actualizando para
ofrecer la mejor y mas actualizada informacién al colectivo
celiaco.

En esta edicién de 2024, se han actualizado algunas referen-
cias y contenidos, asi como imagenes y enlaces.

Esperamos que este Manual de la Enfermedad Celiaca sirva
para que las personas con esta patologia que lo lean se con-
viertan en pacientes expertos en su enfermedad y les ayude
a manejar mejor la situacién. Porque un paciente bien infor-
mado es un paciente con mejor salud.

Para terminar, quiero recordarte que esta guia, al igual que el
resto de publicaciones que hacemos desde FACE, puede ver
la luz gracias al apoyo econdmico de los socios y socias de las
asociaciones integradas en la Federacion.

Aaron Santana
Presidente de FACE



Prologo Nestlé Znests.

Se ha avanzado mucho en el diagnéstico de la enfermedad
celiaca, aunque continla existiendo cierta desinformacién
de esta patologia dentro de la sociedad. En este contexto, el
manual que tienes entre las manos pretende proporcionarte
la informacién mas actualizada y ser un soporte Util para el
paciente tras el diagndstico, explicando en qué consiste este
trastorno, cudles son los alimentos que se pueden consu-
mir o incluso dénde acudir en caso de duda. Sabemos que
para las personas celiacas es muy importante el hecho de
poder normalizar en lo posible su alimentacién y compartir
la misma comida con su familia y amigos. En este sentido,
el verdadero reto es conseguir productos sin esta proteina
cada vez mejores y que puedan ser consumidos por todos. | Laura Gonzalez

Cada vez mas, se demandan productos seguros, pero a su Responsable de nutricion de
vez se requiere que sean mas saludables y que cumplan las Nestlé Espafia

expectativas de los consumidores respecto a sabor y textura.
Por ello, ofrecer alimentos aptos para personas celiacas con
perfiles organolépticos y nutricionales cada vez mejores es el
gran compromiso que hemos adquirido en Nestlé. Llevamos
tiempo trabajando e invirtiendo muchos esfuerzos en la in-
vestigacion y el desarrollo de productos sin gluten y vamos a
seguir haciéndolo en el futuro. En este contexto, ofrecer so-
luciones para personas con necesidades nutricionales especi-
ficas es uno de los 10 Compromisos Nutricionales de Nestlé.
La compafiia estd haciendo avances y cada vez son mas los
productos que desarrolla para garantizar una nutricién ade-
cuada a aquellos nifios, adultos y personas mayores que, por
diferentes motivos, deben seguir una alimentacién con res-
tricciones, como es el caso de los productos libres de gluten.
Lograr estos objetivos forma parte del propésito de Nestlé
de mejorar la calidad de vida de las personas y contribuir a
un futuro mas saludable. Por todo ello, para mi es un honor
poder colaborar en este libro que, sin duda, va a convertirse
en una gran ayuda para muchas familias.

Mi mas sincero agradecimiento a FACE por la labor que reali-
zan de apoyo al colectivo de celiaco y por haberme brindado
la oportunidad de participar en este emocionante proyecto.
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El 25 de junio de 1994 se constituye la Federacién de Asociaciones de Celiacos
de Espafia (FACE) declarada entidad de Utilidad Publica en 2019 con N° de
Registro Nacional 603218. FACE esta constituida por 15 asociaciones de celia-
cos y 2 federaciones distribuidas por toda la geografia nacional que integran
amas de 19.000 familias asociadas. Cuenta ademas con su propia asociacion
juvenil, FACE Joven.

El objetivo fundamental de FACE es coordinar el esfuerzo y la labor realizada
por sus asociaciones miembros para mejorar la calidad de vida de las per-
sonas celiacas, defender sus derechos y conseguir su integracién social.
Realiza esta labor a través del apoyo directo a las personas celiacas y sus
familiares realizando campafias de difusién y concienciacién, investigacion y
seguridad alimentaria.

FACE ofrece servicios de apoyo y asesoramiento a pacientes celiacos re-
cién diagnosticados y a familiares a través de sus asociaciones, forma-
cion de restaurantes para la oferta de menus sin gluten seguros y el control
de alimentos sin gluten para certificar que cumplen correctamente la norma-
tiva vigente.

También ofrece herramientas para ayudar al colectivo celiaco a realizar
correctamente la dieta sin gluten y a conocer mejor su enfermedad, como
la app FACEMOVIL, que incluye la Lista digital de alimentos sin gluten y los
establecimientos asesorados; Celikids (para los mas peques) y el Manual de
la Enfermedad Celiaca, asi como la pagina web y las redes sociales que pro-
porcionan noticias adicionales, informacién y asesoramiento.

Tanto FACE como sus asociaciones son entidades sin animo de lucro financia-
das, en parte, por las cuotas de sus asociados, siendo estos quienes costean
los servicios que se ofrecen. Por ello, los socios y socias son una parte vital
del #MovimientoCeliaco como activistas y voluntarios. Gracias a su apo-
yo constante, FACE y sus asociaciones pueden seguir trabajando para mejo-
rar el dia a dia de las personas que viven la vida sin gluten.




ANDALUCIA (FACA)

Almeria (ASPECEAL)

¢/ Francisco Javier, 6 -7
04006 Almeria

649 629 272

Atencion en local con cita previa
Lunes a viernes de 10:00 a
14:00y 17:00 a 20:00 h
aspeceal@gmail.com
www.celiacosalmeria.es

@ASPECEAL
@CeliacosAlmeria

Cadiz (ACECA)

Apdo. de correos 55

11100 San Fernando (Cadiz)
asociacion.celiacos.cadiz@
gmail.com
aceca-asociaciondeceliacos-
decadiz.blogspot.com

@ACECA Asociacién de
Celiacos de Cadiz

Cordoba (ACECO)
Apartado Postal 4005
14080 Cérdoba

646 015 451

lunes ajueves de 10:00a 13.00 h
asociacionceliacoscordoba@
gmail.com
www.celiacoscordoba.es

@asociacionceliacoscordoba

@Asociacién-de-Celia-
cos-de-Cérdoba-ACECO

@celiacoscordoba

Granada (ACEGRA)

652 264 352

Lunesajueves de 17:00a20:00h
celiacosgranada@gmail.com
www.celiacosgranada.org

@asociaciondeceliacos-
degranada

Huelva (ASPROCEHU)
¢/ Juan Sebastian Elcano, 3 bajo
21004 Huelva

649 282 321

Atencién en local con cita previa
Telefénica de lunes a jueves
de 18:00 a 20:30 h
info@celiacosdehuelva.org
celiacosdehuelva.org

649 282 321

@Asprocehu - Asociacién
de Celiacos de Huelva

@Asprocehu - Asociacién
de Celiacos de Huelva

Jaén (APECEJA)
Apartado de Correos 271
23080 Jaén

699 845 720

Lunes, miércoles y viernes
de 17:00 a 20:00 h
celiacosjaen@gmail.com
www.celiacosjaen.es

699 845 720
@apeceja_oficial
@apeceja

Malaga (ACEMA)

¢/ Pizarro, 21. Centro Ciudadano
Manuel Mingorance Acién
29009 Mélaga

952 00 68 87 - 617 380 087
Martes de 17:00 a 19:00 h
Miércoles y viernes de 11:00
a13:00h
acema@celiacosmalaga.es
www.celiacosmalaga.es

@CeliacosMalaga
@celiacosmalaga

Sevilla (ASPROCESE)
¢/ Maria Auxiliadora, 14
planta 2, médulo 13,
41003 SEVILLA

954 435 831 - 664 320 887
Lunes y miércoles de 17:00
a20:00 h

Martes y jueves de 9:30 a
14:00 h
celiacossevilla@gmail.com
www.celiacossevilla.org

@celiacossevilla

@Asproceseasociacion-
celiacossevilla

ARAGON (ACA)

Edificio Asis - ¢/ Albareda, 6.
PI1Esc1Pta6

50004 Zaragoza

635 638 563

Zaragoza: lunes a viernes de
10:00 a 14:00 h y miércoles de
16.30a 19.30 h - 976 484 949
Huesca: martes de 17:00 a
19:00 h y miércoles de 10:00
a14:00 h - 658 985 997
Teruel: jueves de 11:30 a
13:30 hy de 19:00 a 21:00
h-653 806 801
info@celiacosaragon.org
www.celiacosaragon.org
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635 638 563

@asociacion_celiaca_
aragonesa

@asociacionceliacaara-
gonesa

ASTURIAS (ACEPA)
Centro Social Villa Magdalena
Avda. de Galicia s/n

33005 Oviedo

985 230 749 - 615 545 263
Lunesavieresde 10:00a
13:00h
info@asociacionceliacosas-
turias.org
www.asociacionceliacosas-
turias.org

@acepaceliacos

@acepaceliacosasturias

CANTABRIA (ACECAN)
¢/ Joaquin Bustamante, 10
local 49, 39011 Santander
942 336 611 - 647 282 142
Lunes, miércoles y viernes
de 11:00 a2 13:00 h

Martes de 17:00 a 20:00 h
info@acecan.es
www.acecan.es

693 469 686
@celiacoscantabria

@asociaciondeceliacos-
decantabria

CASTILLA-LA MANCHA
(ACCLM)

¢/ Granada, 7 bajo chaflan

02004 Albacete

Sede central Albacete:

667 553 990
Toledo: 637 504 162
Ciudad Real: 690 639 184
Guadalajara: 687 478 083

Cuenca 637 504 163
Lunes a viernes de 9:00 a
14:00 h
info@celiacosmancha.org
www.celiacosmancha.org

@celiacosmancha

@celiacosmancha
@celiacosmancha



COMUNIDAD
VALENCIANA
(ACECOVA)

Avda. Del Cid, 25 planta 1
oficina 1

46018 Valencia

963 857 165 - 619 573 127
Atencién en local con cita
Lunes a viernes de 10:00 a
13:30 h

info@acecova.org
Www.acecova.org

619573127
@acecova_celiacos
@Acecova
@Acecova

EXTREMADURA (ACEX)
Ronda del Pilar, 10 planta 2
06002 Badajoz

924 010 092 - 630 838 633
Lunes aviernes de 8:00a 15:00 h
Martesyjuevesde 17:00a1930h
celiacosextremadura@
gmail.com
www.celiacosextremadura.org

630 83 86 33
@celiacosextremadura
@celiacosextremadura

@celiacosAcex

GALICIA (ACEGA)

¢/ Carlos Maside, 7,

15704 Santiago de Compos-
tela, A Corufia

981 104 467 - 679 461 003
Lunes a viernes de 9.30 a
13.30 h y miércoles de 17.00
a19.30h
info@celiacosgalicia.es
www.celiacosgalicia.es

679 461 003
@acegaceliacos

@Asociacién-de-Celia-
cos-de-Galicia

ISLAS BALEARES (ACIB)
¢/ DelaRosa, 3

07003 Palma de Mallorca
971495 682 - 613 808 526
Atencién presencial con cita previa
info@celiacosbaleares.org
www.celiacosbaleares.org

613 808 526
@ACIB_1
@celiacosbaleares

ISLAS CANARIAS (FE-
CECAN

Las Palmas (ASOCEPA)
¢/ Pino Apolinario, 82
35014 Palmas de G. Canaria
928 230 147 - 638 811 875
Lunes aviernesde 800a13:15h
Martes y jueves de 16:30 a
20:00 h
asocepa.org@gmail.com
WWW.asocepa.org

638811 875
@asocepalaspalmas
@asocepa.org
@asocepa

Santa Cruz de Tenerife
(ACET)

¢/ Juan Rumeu Garcia, 8
38008 Santa Cruz de Tenerife
922 089 543 - 680 835 009
Lunes a viernes de 9:00 a
13:00 h
info@celiacostenerife.com
www.celiacostenerife.com

680 835 009

@acetceliacos
@acetceliacos
@acetceliacos

LA RIOJA (ACERI)
Avda. de Zaragoza, 14-1°B

26006 Logrofio

941 226 799 - 609 908 304
Lunes aviernes: 10:30a 13:00 h
Jueves: 18:30 a 20:30 h
info@aceri.org
www.aceri.org

609 908 304
@ACERIceliacoslarioja

MADRID (MSG)

Pza. Juan Carlos I, 1. CC

Getafe 3.Local 10

28905 Getafe

610292 191

Lunes a viernes de 8:00a 14:00 h

Lunes ajuevesde 16:00a18:30h

info@madridsingluten.org

www.madridsingluten.org
610292191
@madridsingluten
@madridsingluten

@madridsingluten
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MELILLA (ACEME)
Apdo. de correos 374
52080 Melilla

627 646 826 - 627 645 277
celiacosmelilla0@gmail.com

@ACEMEMelilla
@ACEMEMelilla

MURCIA (ACMU)

Avda. del Rocio, 7

Palacio de los deportes
30007 Murcia

968 694 080 - 636 691 619
Lunes y miércoles de 9:00 a
14:30 hy de 15:30a 19:30 h
Viernes de 9:00 a 15:00 h
administracion@celiacos-
murcia.org
www.celiacosmurcia.org

636 691 619

@acmu_celiacos
@celiacosmurcia
@celiacosmurcia

NAVARRA (ACN)

¢/ Dr. Juaristi, 12 bajo
31012 Pamplona

948 134 559

Lunes a viernes de 08:00 a
16:00 h
comunicacion@celicosna-
varra.org
www.celiacosnavarra.org

@celiacosnavarra

@asociaciondeceliacos-
denavarra

PAIS VASCO (EZE)

¢/ Rafaela Ybarra, 4b-lonja
48014 Bilbao

944 169 480

Lunes a viernes de 10:00 a
14:00 h

Lunes a jueves de 16:00 a
19:00 h
eze@celiacoseuskadi.org
www.celiacoseuskadi.org

@celiacoseuskadi
@EZEceliacos
@EZEceliacos
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2. ;0ué es la enfermedad celiaca?

La enfermedad celiaca (EC) es una enfermedad multisistémica con
base autoinmune que se desencadena tras la ingesta de gluten y otras
proteinas relacionadas. Esta patologia solo se desarrolla en personas que
presentan cierta predisposicién genética (HLA-DQ2/HLA-DQ8). Se carac-
teriza por la presencia de una combinacién variable de manifestaciones
clinicas dependientes del consumo de gluten, asi como la presencia de an-
ticuerpos especificos y la aparicion de dafio intestinal.

Esta definicién fue actualizada por la Sociedad Europea de Gastroenterolo-
gia Pediatrica, Hepatologia y Nutricién (ESPGHAN) en 2012 y revisada nue-
vamente en 2020.

Es importante recordar que la EC es una enfermedad inmunomediada, es
decir, en su desarrollo participa el sistema inmunitario con un componente
de autoinmunidad. Por este motivo no podemos hablar de alergia, ya
que son procesos diferentes. Tampoco utilizar el término “intolerancia
al gluten”, ya que no tiene un origen metabdlico.

Ademas de la EC, clinicamente también se definen otras patologias relacio-
nadas con el gluten como la sensibilidad al gluten no celiaca y la alergia al
trigo, a las que haremos referencia brevemente en este manual.

2.1. Patogenia

La patogenia es la parte de la medicina encargada de estudiar el proceso por el
cual se origina y se desarrolla una enfermedad. El estudio de la patogenia es fun-
damental para comprender las enfermedades que nos afectan y cdmo se pueden
tratar. En el caso de la enfermedad celiaca, este proceso puede resultar algo dificil
de comprender debido al uso de los términos técnicos en el ambito de la inmuno-
logia clinica.

El elemento central que define la EC es la hipersensibilidad (una reaccién exagera-
da) a una molécula ambiental generalmente inocua, el gluten. El gluten es una
malla de proteinas formada por unas estructuras llamadas prolaminas. Esta presen-
te en determinados cereales y cambia de estructura en cada uno de ellos.
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Por lo tanto, se sabe que el gluten es el factor ambiental que desencadena una res-
puestay hace que se desarrolle la enfermedad en la que el sistema inmunitario
ataca los tejidos propios. Sin embargo, esto sélo ocurre en una parte susceptible
de la poblacién, lo que refuerza la importancia del componente genético de la
enfermedad. Ademas, se contemplan otros factores ambientales, como el tipo de
parto, momento del nacimiento, exposicién a antibiéticos en edad temprana o in-
fecciones virales, que pueden contribuir al desarrollo de la EC. Sin embargo, seria
recomendable fomentar la investigacién para esclarecer la participacién de algunos
de ellos.

Existen publicaciones que hablan del impacto de factores ambientales en el desa-
rrollo de la EC:

Un articulo publicado en 2017 por la Dra. Crespo-Escobar indica que no existe evi-
dencia cientifica que relacione la edad de introduccién del gluten y la lactancia
materna con el desarrollo de la enfermedad celiaca. Este estudio se realiz6 con
mas de 700 nifios procedentes de cinco paises europeos que presentaban riesgo
genético de padecer la EC. Por tanto, el gluten podria introducirse entre los 4y 12
meses de edad, ya que no parece influir en el riesgo de desarrollar la enfermedad.
En este manuscrito también concluyeron que la cantidad de gluten consumida
desde la introduccion hasta los 3 afios de edad tampoco influye en el posible
desarrollo posterior de la EC.

Sin embargo, la ESPGHAN, tras valorar una publicaciéon de Szajewska en 2016, pu-
blicé entre sus recomendaciones evitar dar al bebé cantidades muy grandes de
gluten los primeros meses tras la introduccion de esta proteina. Dicho estudio
también afirma que ni la lactancia materna, ni la edad de introduccién del gluten
afectarian al desarrollo de la EC.

En 2014, Lionetti y colaboradores llegaron a esa misma conclusién respecto a la
edad de introduccién del gluten, tras realizar un estudio en el que participaron mas
de 800 nifios italianos. No obstante, y de acuerdo con la Asociacién Espafiola de
Pediatria, asi como la investigacion realizada por Vriezinga y col. (2014), se reco-
mienda la lactancia materna exclusiva hasta los seis meses de edad. Por tanto,
seria a partir de ese momento cuando seria aconsejable la introduccién de alimen-
tos entre los que se encuentran aquellos que contienen gluten.

El desarrollo de la enfermedad celiaca solo tiene lugar en aquellos individuos con
predisposicion genética. Segun la bibliografia cientifica existente, hasta un 30 % de
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la poblacién tiene genética compatible, pero solo un 1 % aproximadamente
desarrolla la EC. Hay que desatacar que la herencia genética es muy compleja, ya
que no hay un uUnico gen que la cause, sino que intervienen varios genes diferentes.
Aunque es sin duda el HLA (complejo de histocompatibilidad humano) el que aporta
la mayor carga genética en esta enfermedad.

Los genes son como un libro de instrucciones que dicen a las células cdmo tienen
que fabricar las proteinas. Si el gen esta correctamente escrito, el proceso de fa-
bricacién se desarrolla adecuadamente. Si no lo esta, es probable que surjan pro-
blemas. En ocasiones estos genes pueden encontrarse defectuosos o erréneos y
ocasionar por ello enfermedades genéticas.

Sin embargo, en el caso de la EC, esta no se produce porque haya un gen alterado,
sino por el tipo de moléculas de histocompatibilidad (HLA) que se han heredado (se
describen en detalle mas adelante, dentro de este apartado). Por definicién, todas
las moléculas de HLA son “normales” y estan distribuidas en poblacién sana, ya que
hasta el momento no se ha identificado ninguna variante de estos genes HLA que
esté presente exclusivamente en individuos afectados por una determinada enfer-
medad.

Sistema Inmunitario

El sistema inmunitario es el encargado de defender al cuerpo frente a virus, bac-
terias y cualquier otro agente externo patégeno. Para ello, una compleja red de
células, tejidos y érganos trabajan en equipo. Gracias a la respuesta organizada, los
agentes implicados son capaces de defender al organismo atacando y destruyendo
a los posibles invasores, evitando su entrada o facilitando su eliminacién.

El sistema inmunitario es enormemente complejo. Es capaz de reconocer moléculas
(antigenos), por ejemplo, las presentes en los virus y bacterias, también sustancias
quimicas y toxinas. Ademas, se pone en marcha frente a sefiales de peligro internas
y llevan a cabo un control de inmunovigilancia anti-tumoral.

Como tienen que defender al organismo de distintos peligros es imprescindible
que estas células inmunitarias sepan distinguir lo que es propio y respetarlo
(mecanismo conocido como tolerancia) de lo que es ajeno, que puede ser perju-
dicial y por tanto hay que eliminar cuanto antes.

Sin embargo, en ocasiones falla este mecanismo de tolerancia y el sistema in-
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munitario detecta como extrafios determinados antigenos propios. Es lo que
se denomina autoinmunidad. Los protagonistas principales del proceso de autoin-
munidad son los linfocitos autorreactivos y los autoanticuerpos (anticuerpos
que se generan frente a moléculas del propio organismo).

Los linfocitos son células del sistema inmunitario que nacen en la médula ésea y
que se producen de forma constante. Después, algunos de los linfocitos finalizan su
diferenciacién en el timo (linfocitos T) y otros lo hacen en la médula 6sea (linfocitos
B). La mision de los linfocitos es reconocer a los antigenos que pueden hacer
dafio e intentar eliminarlos y sus caracteristicas cambian en funcién de dénde se
produce su diferenciacion.

Estas células tienen que aprender a diferenciar a quién atacar (organismos patége-
nos) y a quién respetar (elementos/proteinas propias). Los procesos de aprendizaje
se llevan a cabo durante su desarrollo y diferenciacién, con el objetivo de eliminar
aquellos linfocitos potencialmente autoinmunes y que atacarian al propio organis-
mo. Este mecanismo es conocido como tolerancia central. También existe la tole-
rancia periférica que controla el potencial autoinmune de los linfocitos.

Enfermedad celiaca y fallo de la tolerancia

En el caso de la EC, esta tolerancia al propio organismo falla y el sistema in-
munitario reconoce de forma anémala a un componente que se encuentra de
forma normal en las paredes del intestino y en otros de nuestros tejidos (llamado
transglutaminasa).

Tras la ingesta de gluten, este es digerido parcialmente, atraviesa la pared intestinal
y es deaminado (deshace su estructura en fragmentos mas pequefios) por una en-
zima llamada transglutaminasa tisular. En los pacientes celiacos estos fragmentos
(gliadina) que forman parte del gluten son presentados y unidos a HLA-DQ2 o HLA-
DQ8y activan la respuesta inmunitaria.

Durante el desarrollo de la respuesta inmunitaria se activan los linfocitos T, que
ponen en marcha un proceso inflamatorio que libera citoquinas, unas moléculas
capaces de reclutar, potenciar y mantener la respuesta, llevando a la destruccién de
tejido y su remodelado.

Por otra parte, los linfocitos B también se activan y producicen autoanticuer-
pos frente a la transglutaminasa tisular y endomisio, asi como anticuerpos frente a
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otros componentes del gluten. Sin embargo, estos autoanticuerpos no parecen
ser los principales causantes del daifo en el tejido intestinal, ya que parece que
esta mediado principalmente por mecanismos de citotoxicidad celular llevados a
cabo por los linfocitos T intraepiteliales (LIEs). Como consecuencia de todo esto, se
produce una atrofia de las vellosidades, una inflamacién de la mucosa y una dismi-
nucion en la absorcién de nutrientes.

Moléculas de complejo mayor de histocompatibilidad humano (HLA)

Las moléculas codificadas por los genes del complejo mayor de histocompatibilidad
humano (HLA, del inglés, Human Leucocyte Antigen) tienen como funcién presentar
péptidos (fragmentos de proteinas) a los linfocitos T y activar el sistema inmunitario.

La caracteristica mas relevante de los genes HLA es que son altamente polimorficos,
es decir, que su estructura tiene miles de variantes, no siendo ninguna de ellas
causante de enfermedades. Sin embargo, se ha visto que algunas variantes de
HLA estan presentes con mayor frecuencia en algunas poblaciones de individuos
con determinadas enfermedades, lo que ha permitido establecer una asociacién
estadistica.

Estudio de la genética

Para conocer si un individuo presenta una de estas variantes genéticas que le hacen
susceptible de desarrollar la enfermedad celiaca se realiza una determinacién ge-
nética mediante técnicas de biologia molecular. Tanto los genes HLA, como las mo-
léculas que ellos codifican, pueden ser estudiados durante el proceso diagndstico
de la EC. Ya que se sabe que el 93 % de las personas celiacas poseen unos genes
concretos que codifican para la proteina denominada HLA-DQ2:

HLA-DQA1*05:01 - DQB1*02:01 - DQ2

También se conoce que aproximadamente el 4 % de las personas celiacas tienen
otros dos genes que codifican para el HLA- DQ8.

Esto quiere decir que casi todas las personas celiacas han heredado el HLA-DQ2
y/o HLA-DQ8y, por tanto, es muy raro que una persona sea celiaca si no tiene una
de estas dos variaciones de los genes HLA. Aun asi, se sabe que existe menos de un
2 % de la poblacién celiaca que no tienen ni el DQ2 ni el DQ8 positivo. Ademas, la
mayoria de las personas DQ2 o DQ8 positivas no son celiacas. Por lo tanto, su pre-
sencia es necesaria, pero no suficiente para desarrollar la enfermedad.
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Esto indica que hay otros genes que todavia no son conocidos, pero que intervie-
nen de alguna manera en la forma en la que la EC se produce y se hereda. Es muy
probable que esta intervencion de varios genes, quiza algunos favoreciendo y otros
frenando el proceso, explique por qué los sintomas son tan variables, tanto en la
edad en la que aparecen, como en la forma en que lo hacen.

Son muchos los grupos que estan investigando estos temas y es de esperar que sus
resultados influyan decisivamente tanto en el conocimiento como en el diagnostico
y el manejo de la EC.

El estudio de los genes que estan implicados en la EC ocupa un lugar importante en
la practica clinica. No es imprescindible en el diagndstico de muchos casos y tam-
poco lo es en el manejo diario de la enfermedad. Sin embargo, conocerlo puede ser
determinante en casos en los que el cuadro clinico, los anticuerpos, el resultado de
la biopsia o la respuesta a la DSG no sean lo suficientemente significativos. Por esto
se podria prescindir del estudio de los mismos si todo lo demas muestra evidencia
suficiente. Actualmente su valor esta relacionado con la capacidad de excluir el
diagnéstico de enfermedad celiaca en caso de que el paciente no presente las
variantes HLA-DQ2 y/o DQ8 (tiene un valor predictivo negativo).

Anticuerpos

Los pacientes celiacos desarrollan anticuerpos especificos contra la gliadina y con-
tra la transglutaminasa. Es importante que los anticuerpos que se estudian para el
diagndstico y seguimiento de la EC sean especificos y sensibles para evitar falsos
negativos y falsos positivos.

Al ser la transglutaminasa una proteina propia ante la que el sistema inmunitario
responde de forma incorrecta, los anticuerpos responsables de esta respuesta se
consideran autoanticuerpos.

Estos anticuerpos pueden detectarse en el suero de los pacientes mediante un ana-
lisis en los laboratorios de inmunologia. Este analisis se conoce como prueba serolé-
gicay es Util tanto para el diagndstico como para el seguimiento y la monitorizacién
de la dieta. Se han descrito anticuerpos de tipo IgA e IgG para esos antigenos y su
determinacién es relevante en diferentes contextos clinicos. Anticuerpos disponi-
bles para el diagnéstico:

= Anticuerpos anti-transglutaminasa tisular 2 (anti-TG2) IgA. Los anti-TG2 in-
munoglobulina A (IgA) son los mas utilizados. Su sensibilidad es maxima (>95 %) con
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una especificidad muy alta (96,5-97,5 %) y un valor predictivo positivo del 99 % para
EC. Los anti-TG2 inmunoglobulina G (IgG) tienen utilidad diagnostica en los pacien-
tes con déficit de inmunoglobulinas de tipo IgA.

= Anticuerpos anti-endomisio (anti-EMA) IgA. Su sensibilidad es mas baja (80-90
%) que la de los anti-TG2. Se utilizan para confirmar resultados positivos de anti-TG2,
especialmente cuando estos no son muy altos y para el diagndstico de EC en nifios,
evitando la biopsia.

- Anticuerpos anti-péptidos de gliadina deaminada (anti-DGP) IgG e IgA. Son
anticuerpos dirigidos frente a péptidos inmunodominantes producidos tras la diges-
tién y deaminacién de la gliadina en la submucosa intestinal por la TG2.

Tanto los anticuerpos de las clases IgG como IgA presentan una sensibilidad diag-
néstica del 80-95 % y una especificidad del 80-90 %. En casos de déficit selectivo de
IgA puede ser util medir los de clase IgG.

Cabe destacar que en muchos casos los niveles de todos estos anticuerpos pueden
no encontrarse excesivamente altos. Sin embargo si el paciente presenta sintoma-
tologia compatible, o tiene familiares de primer grado diagnosticados de EC hay que
acudir al especialista. Nunca se debe iniciar la DSG antes de tiempo, ya que hacerlo
podria falsear el resultado.

2.2. Epidemiologia

La prevalencia depende principalmente de la frecuencia de la genética asociada a la
EC en la poblacion. Un estudio realizado por el Dr. Catassi en 2010 muestra que la pre-
valencia de la EC en 1975 era Unicamente del 0,2 %, y se ha multiplicado por cinco en
los 25 afios siguientes. Segun los datos actuales del Ministerio de Sanidad de Espafia la
prevalencia estimada oscila entre 1/71 en la poblacién infantil y 1/357 en la poblacion
adulta.

Se desconocen los factores ambientales que provocan que se desarrolle la enferme-
dad, hay multitud de estudios que lo relacionan con muchos aspectos distintos, pero
ninguno es del todo concluyente. Se estan estudiando componentes ambientales
como los cambios en la cantidad y calidad del gluten ingerido, los patrones de alimen-
tacién infantiles, el espectro de infecciones intestinales padecidas, la colonizacién de
la microbiota o las infecciones viricas en la infancia, entre otros. Sin duda, otro de los
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motivos vinculados con el incremento del nimero de casos puede deberse a la mejo-
ra de las herramientas de diagndstico y al incremento en la revisién de personas con
mas riesgo de padecer esta enfermedad.

La distribucién a nivel mundial es bastante heterogénea y depende de multitud de
factores como pueden ser el consumo de alimentos ricos en gluten, la predisposicion
genética o factores relacionados con dicha patologia.

= La ratio de diagnéstico mujer-hombre varia en funcién de las fuentes oscilando
desde 2:1 a 5:1.

= La EC afecta a todos los grupos de edad, incluyendo ancianos, dandose mas del 70
% de los diagndsticos en mayores de 20 afios.

= El riesgo de padecer la EC es superior (entre el 5y el 10 %) en familiares de primer
grado y menor en familiares de segundo grado.

En paises europeos la prevalencia se encuentra entre el 1y el 2 %, habiendo un au-
mento en la prevalencia de los Ultimos afios. Por otra parte, existe un estudio que
estima que la prevalencia de la EC en Africa Subsahariana es de un 5,6 %. Dicha pre-
valencia podria estar relacionada con un elevado porcentaje de la genética positiva
HLA-DQ2 y HLA-DQ8 dentro de la poblacién, asi como un consumo alto de gluten.
Ademas, una de las mayores preocupaciones existentes actualmente sobre la EC es la
situacién del diagnéstico. Se estima que varia mucho en funcién del pais, teniendo un
caso diagnosticado por cada caso sin diagnosticar en Finlandia o 1 por cada 10 casos
sin diagnosticar en el caso de EE.UU., Argentina o Alemania.

Todo ello va a depender directamente:

= Del conocimiento por parte del personal médico de las distintas formas clinicas
de la EC, saber la existencia y aplicar el protocolo de diagnéstico precoz de la EC (hay
disponibles cddigos QR para su descarga en la pagina 34).

El tiempo medio en un diagndstico oscila entre 6 y 10 afios durante los cuales pueden
aparecer otras patologias secundarias de caracter grave e irreversible, como puede
ser el caso de padecer cancer. Es frecuente su presentacién asintomatica o con sinto-
mas leves que pocas veces son relacionados con la enfermedad.

- De lainvestigacion y desarrollo de métodos diagnésticos sensibles y especificos que
ayuden a clarificar y agilizar el diagnéstico.
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= De una serie de condiciones en las que el riesgo de padecer la EC es mas elevado,
como las enfermedades asociadas, grupos de riesgo, infecciones gastrointestinales,
momento y cantidad de inicio de consumo del gluten, etc. Como ya se comentd, los
familiares de primer grado tienen una probabilidad mayor de poder desarrollar la EC.

La EC constituye el trastorno inflamatorio intestinal mas frecuente en nuestro medio.
Aproximadamente, existen 35.000 pacientes en Espafia inscritos a alguna de las aso-
ciaciones de celiacos, aunque también hay muchas personas celiacas que han decidi-
do no asociarse y la cuantificacion de las mismas es compleja de estimar. FACE sigue
trasladando en las reuniones que tiene de manera periddica con las Administracio-
nes Publicas la necesidad de elaborar un estudio poblacional de personas celiacas,
ayudando asi a la concienciacién de la problematica existente, sin embargo, por el
momento nadie se ha comprometido a elaborarlo.

La EC podria cumplir con alguno de los criterios descritos por la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) segin los cuales es Util el cribado en la poblacién general:

= Enfermedad de alta prevalencia y con morbilidad significativa.
= Clinica poco especifica y, por tanto, con dificultades en el diagndstico.

- Existencia de técnicas seroldgicas de aceptable sensibilidad y alta especificidad. Las
limitaciones de la técnica condicionan que no sea recomendable ya que los test sero-
I6gicos tienen una sensibilidad baja en formas leves de enteropatia y una Unica deter-
minacion seroldgica negativa no descarta la aparicién mas tardia de EC.

En la practica clinica, la estrategia diagndstica mas aceptada es la bisqueda de casos.
Para ello es imprescindible conocer las formas varias de presentacién clinica de la
enfermedad, asi como los grupos de riesgo asociados a la misma, la disponibilidad de
test serolégicos con una alta sensibilidad y especificidad y la facil accesibilidad a los
estudios endoscopicos con biopsia intestinal. No obstante, los métodos diagnésticos
pueden modificarse con cierta frecuencia en funcién de los estudios realizados. Ac-
tualmente, existen cientificos que se estan replanteando la obligatoriedad de realizar
biopsia intestinal en casos determinados.
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2.3. Manifestaciones de la enfermedad celiaca

El diagndstico de la EC no es sencillo debido a que los sintomas que se pueden
manifestar son muchos y muy variados. Ademas, el hecho de que algunas per-
sonas celiacas puedan ser asintomaticas deriva en una situacién todavia mas
complicada para poder obtener la sospecha que derive en el diagndstico.

Afortunadamente, las herramientas diagndsticas desarrolladas en los ultimos
afios han hecho que los profesionales de la salud tengan conciencia sobre la EC
y hayan mejorado la tasa de diagnostico. No obstante, aunque sea complicado
hablar de porcentajes, puesto que la prevalencia actual varia mucho en funciéon
del pais y no existen estudios recientes comparativos, se estima que todavia hay
bastantes personas celiacas sin diagnosticar.

En ocasiones, el desconocimiento de la variabilidad de los sintomas relacionados
con la EC puede conllevar retrasos y dificultades en el diagnéstico de esta pato-
logia. Asimismo, el reconocimiento de otras formas de manifestacién atipicas
y asintomaticas, combinados con la mayor y mejor utilizacién de las pruebas
complementarias disponibles, ha permitido poner de manifiesto la existencia de
diferentes tipos de EC.

Para la clasificacion de los distintos tipos de EC se ha tenido en cuenta el manus-
crito elaborado por Ludvigsson en 2013, donde grandes expertos sobre EC se
reunieron en Oslo para consensuar la definicién. No obstante, la terminologia
a la que siguen haciendo alusién los profesionales sanitarios y la literatura
cientifica no suele ser la misma, asunto que complica todavia mas el diag-
néstico y seguimiento de los pacientes, dificultando ademas la comparaciény
evaluacion de los estudios cientificos existentes. A continuacion, se describen los
criterios establecidos en Oslo para la clasificacién de la EC.

= La EC clasica cuando se presenta con signos y sintomas relacionados con la
malnutricién como son la diarrea o la pérdida de peso en adultos o el retraso en
el desarrollo, distensién abdominal o poco apetito en nifios. Este tipo de EC no
es la forma mas frecuente de presentacién, por lo que el término EC tipica no
seria correcto utilizarlo.

= La EC no clasica cuando se manifiesta con sintomas “no clasicos” como ane-
mia, fatiga o dolor abdominal, haciendo referencia siempre a la sintomatologia
que presenta el paciente. Es decir, no se tendria en cuenta en esta clasificacion la
frecuencia de presentacion, ya que la EC clasica no implica que sea mas comun
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que la EC no clasica. Por los mismos motivos, se desaconseja el uso de EC atipica.

= La EC sintomatica seria aquella que muestra sintomas de origen gastroin-
testinal y extraintestinal como disfunciones tiroideas (hipo/hipertriroidismo),
problemas reproductivos (como los abortos de repeticién), ataxia del gluten
(problemas relacionados con el sistema neuroldgico), depresion o dermatitis
herpetiforme, entre otros.

= La EC subclinica es la presente en celiacos sin signos o sintomas suficientes
para hacer pensar en descartar la EC en la practica clinica diaria. En muchas oca-
siones suelen ser sintomas extraintestinales como elevacién de transaminasas,
aftas orales, osteoporosis, anemia ferropénica o fatiga, entre otros. El concepto
de EC asintomatica ya no es recomendable para su utilizacion, ya que practica-
mente no existe un paciente que no tenga ningun signo o sintoma de la enfer-
medad (digestivo o extradigestivo).

= La EC potencial se consideraria cuando los anticuerpos son positivos, pero
no existe dafio intestinal, asegurando una correcta toma e interpretacion de las
biopsias. Al no existir sintomas digestivos ni extradigestivos, los pacientes que se
encuentran en esta situacién no deberian hacer dieta sin gluten. No obstante, es
recomendable hacer un seguimiento estrecho a este grupo de personas.

- La EC latente en la bibliografia cientifica podria aglutinar hasta cinco cuadros
distintos, puesto que tampoco hay consenso entre los profesionales sobre las
caracteristicas bioquimicas de este complejo cuadro. Algunos de ellos la consi-
deran simplemente una EC sin diagnosticar.

= La EC refractaria es la menos comun y a su vez la mas grave dentro de todos
los tipos estudiados. Se trata de un cuadro crénico de sintomas malabsortivos
acompafiado de atrofia en las vellosidades intestinales a pesar de seguir dieta
sin gluten estricta (DSG) por mas de 12 meses. No existe respuesta clinica ni his-
tolégica por parte del paciente. Antes de diagnosticarla hay que hacer un estudio
detallado en la dieta para evitar que la no respuesta sea debido a la presencia de
transgresiones (voluntarias y/o involuntarias), ya que no todos los pacientes no
respondedores a la DSG tienen EC refractaria. Su incidencia suele ser menor al 1
% de las personas que padecen EC.

Como conclusién y al ser estos los términos internacionalmente aceptados para
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nombrar los distintos tipos de EC, se recomienda evitar las siguientes expre-
siones: intolerancia al gluten, EC tipica, EC atipica, EC manifiesta, EC asintoma-
tica o EC silente.

Ademas del diagnéstico de la EC debe valorarse la situacion nutricional para
poder detectarse las posibles deficiencias vitaminicas y/o enfermedades asocia-
das para tratarlas y llevar un seguimiento adecuado de las mismas. La dieta sin
gluten (DSG) es el Unico tratamiento, pero hay que realizar un seguimiento de la
sintomatologia relacionada y las patologias secundarias asociadas.

Sabemos que la EC es una enfermedad autoinmune sistémica, por lo que no
solo afecta de forma directa al aparato digestivo. También presenta otro tipo
de manifestaciones como:

- Dermatitis herpetiforme. Esta considerada como la manifestacion cutédnea
de la EC. Es una enfermedad ampollosa autoinmune poco frecuente que sufren
entre 11,5y 75 personas de cada 100.000. Se caracteriza por presentarse en
nifios mayores, adolescentes y adultos jovenes. Cabe destacar que paraddji-
camente es mas frecuente en hombres que en mujeres (a pesar de que la EC
es mas frecuente en mujeres) y que cada vez es menos frecuente (a pesar de
que cada vez la prevalencia de EC es mayor). Se trata de una erupcién cutanea
extremadamente pruriginosa compuesta de protuberancias y ampollas o
vesiculas que aparecen usualmente en los codos, las rodillas, la espalda y los
gluteos. En la mayoria de los casos, la erupcién es del mismo tamafio y se forma
en ambos lados. El diagndstico es muy complejo porque al ser una enfermedad
muy pruriginosa cuando los pacientes llegan a la consulta suelen tener lesiones
de rascado que son dificiles de valorar y se pueden confundir con otras enferme-
dades dermatoldgicas.

No todas las personas celiacas manifiestan dermatitis herpetiforme, pero
todas las personas con este tipo de dermatitis son celiacas. Para el diag-
néstico es necesario una biopsia y evaluacién mediante una técnica llamada in-
munofluorescencia directa de una ampolla intacta y de la piel que esté justo al
lado de donde se toma la muestra. Lo que se observa son los depdsitos de IgA
granulares en la dermis papilar (capa mas superficial de las dos capas que com-
ponen la dermis).

= Ataxia por gluten. Es una de las manifestaciones neurolégicas de la enferme-
dad celiaca. La ataxia por gluten supone un 15 % de todas las ataxias y un 40 %
de las que tienen origen desconocido. Se presenta en personas con la serologia
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positiva tengan o no dafio intestinal. Se estima que presentan enteropatia en la
biopsia duodenal alrededor del 40 % de las personas que presentan ataxia.

En las personas con este problema no son muy frecuentes los sintomas intes-
tinales y no estan relacionados con la presencia de dafio intestinal. La dieta sin
gluten estricta suele estabilizar y mejorar la sintomatologia dependiendo de si se
ha diagnosticado de forma temprana.

En las personas que padecen ataxia por gluten se produce una reaccién autoin-
mune que genera anticuerpos contra la transglutaminasa neuronal, que es simi-
lar a la transglutaminasa intestinal. Estos anticuerpos conducen a un dafio en el
cerebelo, el responsable de la funcion motora. Como consecuencia se produce
una desestabilizacidon del movimiento, asi como alteraciones en el equilibrio, el
habla, la postura, dificultad para caminar, la presencia de temblores o incluso
defectos en la visién.

2.3.1. Clinica de la enfermedad celiaca en nifos

Los bebés, seglin las recomendaciones de la OMS, deberian iniciar el consumo
de gluten a partir de los 6 meses. Los nifios entre 9 y 24 meses, después de
un tiempo tomandolo, suelen presentar la forma clasica de la EC con nauseas,
vémitos, diarreas, distensién abdominal, pérdida de masa muscular y peso, fallo
de crecimiento, irritabilidad o apatia. En edades mas avanzadas es frecuente la
forma no clasica de la EC, en la que los pacientes muestran talla baja o retraso
de la pubertad, anemia ferropénica resistentes a tratamiento, raquitismo, pro-
blemas de personalidad o alteraciones del caracter.

La EC puede ocasionar efectos opuestos en personas distintas desde pérdida de
peso y talla baja hasta obesidad o desde diarrea hasta estrefliimiento. Sintomas
muy dispares que pueden resultar confusos.

En el nifio mayor y el adolescente puede que no haya manifestaciones con sin-
tomas digestivos y presentarse como anemia ferropénica, menarquia retrasada,
irregularidades menstruales, cefaleas o dolor en las articulaciones. Los signos
mas frecuentes son talla baja, aftas orales, hipoplasia del esmalte, distensién
abdominal, debilidad muscular, artritis y osteopenia. La dermatitis herpetiforme,
expresién cutanea de la EC, podemos encontrarla mas a menudo en nifios mayo-
res, adolescentes y adultos jovenes.

Algunas publicaciones llegan a denominar la EC como “el camaleén de las en-
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fermedades” por sus formas tan heterogéneas de presentaciéon. Cuanto mas
conocimiento cientifico exista sobre los multiples sintomas de la EC, de forma
mas sencilla, rapida y efectiva se podra realizar el diagndstico.

2.3.2. Clinica de la enfermedad celiaca en adultos

El diagnéstico de la EC es mas comun en las personas de entre 30 y 50 afos
y actualmente casi el 20 % de los casos se diagnostican en pacientes de mas de
65 afios de edad. Segun un estudio realizado en 2011 en Catalufia, la prevalencia
de EC en la nifiez ha resultado ser hasta cinco veces mayor, dato que se corres-
ponde con los datos actuales del Ministerio de Sanidad que se destacaron en el
apartado de epidemiologia del Manual.

Los sintomas mas frecuentes han sido diarreas, flatulencia, pérdida de peso,
anemia ferropénica, hipertransaminasemia (valores altos de transminasas), af-
tas orales, etc. Actualmente, también se observa acidez, obesidad (en méas un 30
% de las personas celiacas), manifestaciones extraintestinales como infertilidad,
abortos de repeticion, fatiga crénica, osteopenia/osteoporosis, defectos dentales
o0 artritis entre otros. El 10 % de las personas celiacas presentan estrefiimiento y
frecuentemente son incorrectamente diagnosticados con sindrome de intestino
irritable. Por otro lado, a pesar de que la existencia de osteomalacia u osteopo-
rosis suele ser frecuente, incluso en pacientes sin sindrome de malabsorcidn, el
riesgo de fractura solo es ligeramente superior en la poblacion celiaca.

Ademas, pueden darse otros sintomas relacionados con el llamado neuroglu-
ten, que, segun la investigacion de Rodrigo (2016), recoge toda la patologia neu-
rolégica producida o influenciada por el gluten, sucediendo en personas con
EC y también en aquellas que padezcan sensibilidad al gluten no celiaca (mas
informacién en el apartado 2.7.). Los sintomas y patologias referentes a esta
situacién son la ataxia por gluten (que se detalla en el apartado 2.3.), generaciéon
de calcificaciones cerebrales o una mayor predisponibilidad para sufrir epilepsia.
Concretamente las personas con EC tienen, segun la investigacion realizada por
Julian y col., (2019), casi el doble de posibilidades de presentar estos episodios.
Casi un 30 % de los pacientes con EC (en su mayoria mujeres) presentan migra-
fias, segln un estudio realizado por Dimitrova y col., (2013).
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Vémitos

Diarreas fétidas,
abundantes y grasosas
Nauseas

Distension abdominal

Anorexia

Astenia

Irritabilidad

Pelo fragil

Hipotrofia muscular:
nalgas, muslos y brazos
Fallo de crecimiento
Introversién
Dependencia
Leucopenia
Coagulopatias
Trombocitosis
Defectos del esmalte
dental
Hiperactividad

Dolor abdominal
Diarrea malabsortiva
Estrefiimiento

Anemia ferropénica
Meteorismo
Hepatitis
Estomatitis aftosa
Queilitis angular
Dermatitis atopica
Cefaleas, epilepsia
Estatura corta
Retraso puberal
Menarquia tardia
Artritis crénica juvenil

Diarrea malabsortiva
Inapetencia

Pérdida de peso
Colon irritable
Estrefiimiento
Cancer digestivo
Hipertransaminemia

Apatia

Irritabilidad

Depresion

Astenia

Dermatitis herpetiforme
Anemia ferropénica
Osteoporosis, fracturas
Artritis, artralgias
Abortos, infertilidad
Menopausia precoz
Recién nacidos bajo peso
Epilepsia, ataxia
Neuropatias periféricas

Tabla 1. Sintomas y signos mas frecuentes de EC segln la edad.
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¢COMO SE DIAGNOSTICA LA ENFERMEDAD CELIACA?

Se valorardn en el paciente la existencia de sintomas y

1 signos de la enfermedad o la pertenencia a grupos de riesgo
SBSPEGHA GI-INIGA ya sea por presentar alguna enfermedad que se pueda

asociar con la enfermedad celiaca o bien porque el paciente
tenga familiares afectados.

Los marcadores serolégicos son de gran utilidad como

- indicadores de la enfermedad. Ayudan a seleccionar a los
SEHGI_UGIA individuos con mayor probabilidad de presentarla. La
— negatividad de estos marcadores no excluye definitivamente

el diagnostico.

Los estudios genéticos son Utiles en el manejo de la
PRUEBAS enfermedad celiaca dado que casi la totalidad de los
GENE"GAS pacientes celiacos son HLA-DQ2 o DQ8 positivos. La genética
positiva por si sola no confirma la enfermedad.

Es la prueba definitiva para establecer el diagndstico de la

B|0PS|A DUUDENU enfermedad. Se realiza una biopsia del duodeno proximal o

del yeyuno. Siempre debe llevarse a cabo este
YEYUNAI_ procedimiento antes de proceder a la retirada del gluten de
la dieta.

Debe realizarse un seguimiento para corroborar que se

I]IETA SIN GI_UTEN produce mejoria tras eliminar el gluten de la dieta por

completo. La mejoria suele ser inmediata aunque la
recuperacion intestinal es mas lenta.

iREGUERDA!
ES NECESARIO QUE AL MENOS CUATRO DE ESTOS MARCADORES SEAN POSITIVOS PARA
CONFIRMAR EL DIAGNOSTICO DE ENFERMEDAD CELIACA.

celiacos.org
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2.4. Diagnastico y sequimiento

El concepto de EC ha cambiado radicalmente en las Ultimas décadas. Ha pasado de
ser considerada una enfermedad intestinal poco frecuente tipica de la infancia a ser
un trastorno multisistémico que afecta a personas de todas las edades, con multiples
presentacionesy que representa un reto diagndstico para los profesionales sanitarios.

El diagndstico de la EC se hara teniendo en cuenta:

= Clinica sugerente. Manifestaciones clinicas producidas por la ingesta de gluten,
pudiendo ser:

Sintomas intestinales clasicos: diarrea, dolor abdominal, bajo peso, etc.
Son los mas comunes durante la infancia.

Sintomas intestinales no clasicos: suelen ser leves o inespecificos, pudien-
do encuadrarse dentro otras enfermedades como sindrome del intestino
irritable o dispepsia. Estos sintomas, mas frecuentes en adultos, son flatulen-
cias, distensién abdominal, estrefiimiento que alterna con diarrea, etc.

Sintomas extradigestivos: anemia ferropénica de causa inespecifica, abor-
tos de repeticién, osteoporosis y dermatitis herpetiforme, entre otros. En
ocasiones los pacientes no presentan ningun sintoma intestinal y solo pre-
sentan manifestaciones extraintestinales de la enfermedad. Es la forma de
presentacién mas comun en adultos.

= Marcadores serolégicos. El estudio de los marcadores seroldgicos se puede hacer
mediante un andlisis de sangre. En este andlisis se determina la presencia de determi-
nados anticuerpos. Estos son:

Anticuerpos antitransglutaminasa tisular tipo IgA (ATG): marcador de
eleccién por su alta sensibilidad. Que un marcador tenga alta sensibilidad
quiere decir que si el resultado del analisis es negativo se podria descartar la
enfermedad con seguridad.

Anticuerpos anti endomisio tipo IgA (EMA): marcador de confirmacién por
su alta especificidad. Que un marcador sea muy especifico quiere decir que
si el resultado del andlisis es positivo se podria confirmar que el paciente esta
enfermo.

Anticuerpos de tipo IgG: estos marcadores se analizan en pacientes con
déficit de IgA, pueden ser anticuerpos antitransglutaminasa o antipéptidos
deamidados de gliadina.
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- Marcadores genéticos. Estudio de las variantes genéticas HLA de riesgo (DQ2 y/o
DQ8) que predisponen a los individuos a tener EC. Se analizan mediante una muestra
de saliva o de sangre del paciente. Se utilizan principalmente para excluir el diagnés-
ticode EC:

« Un resultado negativo, es decir, la no presencia de estos genes, descarta la
posibilidad de padecer EC con un 99 % de fiabilidad.

«  Unresultado positivo en esta prueba no tiene capacidad diagnéstica por si sola.
Ya que el 30 % de la poblacién general presenta el DQ2 y/o DQ8 positivo y solo
un 2-3 % de las personas que tienen estos genes desarrollan la enfermedad.

PRE-INFILTRATIVA

Imagen 2. Clasificacion de los niveles de atrofia vellositaria (escala de Marsh).

1 2 3

Imagen 3. Biopsias intestinales. 1: Mucosa duodenal normal. 2: Marsh tipo 1. 3: Marsh tipo 3. Imagenes cedi-
das por Dr. Farrais y Dr. Castellano (Hospital Universitario Fundacién Jiménez Diaz).
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- Dafio intestinal caracteristico. Durante el desarrollo de la enfermedad celia-
ca aparece el dafio intestinal. Este dafio se puede estudiar de forma objetiva
mediante una biopsia intestinal obtenida tras una endoscopia. El dafio histo-
légico valora si hay un aumento de los linfocitos intraepiteliales, hiperplasia de
criptas y atrofia vellositaria. La valoracion del dafio debera realizarse de acuerdo
con los criterios de Marsh-Oberhuber.

Estos criterios informan del grado de lesién (inflamacién y aplanamiento) de las
vellosidades del intestino delgado y puede ser de tipo 1, tipo 2 y tipo 3a, 3b 0 3c.
El dafio histolégico no guarda ninguna relacién con la sintomatologia del pacien-
te, es decir, un mayor dafio no se traduce en mas sintomas. La afectacién del
intestino delgado es parcheada (zonas con diferentes grados de afectacién), por
lo que un diagnostico histoldgico negativo puede justificar una segunda biopsia
endoscopica en pacientes seleccionados que presentan una alta sospecha de EC.

Los hallazgos histolégicos son caracteristicos, pero no exclusivos de la EC, ya
que pueden aparecer en otras enfermedades. Por ello, hay que interpretarlos
en el contexto clinico y con el resto de pruebas complementarias (anticuerpos,
genética, etc.) del paciente.

Para el diagnéstico diferencial del dafio intestinal (especialmente en pacientes
con anticuerpos negativos) se pueden apoyar en técnicas especificas (no dispo-
nibles en todos los centros) como:

«  El estudio del linfograma intraepitelial por citometria de flujo en biopsia
intestinal.

+  Los depdsitos subepiteliales de anticuerpos antitransglutaminasa tisular
tipo IgA por inmunohistoquimica en biopsia intestinal.

A pesar de que la endoscopia digestiva alta con toma de biopsias intestinales es
una prueba invasiva, no es dolorosa y si el paciente lo desea puede hacerse
bajo sedacidn. La prueba consiste en introducir un tubo flexible (endoscopio)
a través de la garganta hasta el es6fago. Una cdmara diminuta colocada en el
extremo del endoscopio le permite al médico examinar el eséfago, el estémago y
el comienzo del intestino delgado (duodeno) de donde se cogen multiples mues-
tras para analizar el microscopio y valorar si existe dafio intestinal. La biopsia
Unicamente podra evitarse en la poblacién pediatrica en determinados supues-
tos (explicado en el algoritmo diagnéstico).
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= Algoritmo diagnéstico. En pacientes en los que se sospeche EC (por ante-
cedentes familiares, por signos o sintomas que sugieran la enfermedad o por
enfermedades asociadas) se debe solicitar el acATG tipo IgA y una IgA total (ya
que en casos de déficit de IgA habra que determinar los anticuerpos de clase
IgG). Si el acATG es positivo se debera realizar una biopsia endoscépica y si en
ésta se observa el dafio intestinal caracteristico, se confirmara el diagnédstico de
EC. Si los anticuerpos son negativos, pero aun asi existe una alta sospecha de EC,
debera realizarse una endoscipia con toma de biopsias, ya que en adultos (es-
pecialmente si hacen dieta baja en gluten) existe un porcentaje no despreciable
de pacientes seronegativos (con anticuerpos negativos). En nifios y adolescentes
existe la posibilidad de diagnosticar la EC sin biopsia intestinal, en aquellos con
valores superiores al limite maximo del rango de la normalidad confirmados con
Ac anti-endominisio tipo IgA (EMA) positivos evaluados en una segunda muestra
sanguinea.

- Seguimiento. El seguimiento de la EC debe hacerse en una consulta médica espe-
cializada o con un médico de atencién primaria formado y habituado en tratar y seguir
a pacientes con esta enfermedad. En la primera consulta, una vez diagnosticada la EC
se debe:

+  Descartar déficits nutricionales: hierro, calcio, vitamina B12, acido félico, fos-
foro, albumina, etc.

PROTOCOLO PARA EL PROTOCOLO PARA EL DIAGNOSTICO

DIAGNOSTICO PRECOZ DE LA PRECOZ DE LA ENFERMEDAD

ENFERMEDAD CELIACA. CELIACA PARA PACIENTES,
FAMILIARES Y CUIDADORES.
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+  Descartar otras enfermedades autoinmunes asociadas mediante el analisis
de hormonas tiroideas, glucosa, enzimas hepaticas, entre otras.

«  Solicitar una densitometria 6sea basal para descartar osteopenia u osteopo-
rosis en pacientes adultos.

« Aconsejar e insistir en la necesidad de realizar un cribado a familiares de pri-
mer grado debido a la gran cantidad de pacientes celiacos poco sintomaticos
o con solo manifestaciones extraintestinales.

+  Explicar la DSG y la importancia de la adherencia a la misma a pesar de no
presentar sintomas.

Los sintomas y la evolucién del paciente van a condicionar la frecuencia de las
revisiones. En los primeros meses tras el diagndstico las revisiones seran mas fre-
cuentes, pues hay que confirmar el diagndstico, descartar complicaciones y controlar
la evolucién del paciente con la DSG. Posteriormente, y siempre que la evolucion sea
la adecuada, pueden espaciarse hasta una revisién analitica anual o cada 2 afios que
habra que mantener durante toda la vida.

En las revisiones se debera:

* Constatar la mejoria sintomatica al retirar el gluten. La desaparicion de
los sintomas no solo es un elemento importante en el diagndstico, sino que
ademas es lo mas valorado por el paciente. Esta mejoria debe ser utilizada
como un argumento para animar al paciente celiaco a mantener la DSG. No
obstante, el tiempo necesario para la recuperacion clinica dependera de la
adecuada adherencia a la dieta y de la sensibilidad personal de cada paciente.

*  Comprobar la adherencia a la DSG mediante el analisis de anticuerpos en
sangre y/o la deteccion de los péptidos inmunogénicos del gluten (en orina
o heces, disponible solo en algunos centros). De esta forma se comprobara
si existe consumo consciente o inadvertido de gluteny, por tanto, ayudara al
médico a interpretar la evolucion clinica del paciente.

+ Identificar la existencia de complicaciones o enfermedades asociadas y tra-
tarlas.
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No estd claramente establecido si es necesario repetir la biopsia endoscépica para
constatar la recuperacion de las vellosidades intestinales. En nifios no es necesario y
en adultos sélo se planteara en aquellos que presentaban una atrofia severa en el mo-
mento del diagndstico, en los pacientes seronegativos y/o asintomaticos (dificil control
de la adecuada adherencia a DSG y evolucién de la enfermedad).

También es aconsejable hacer el estudio y seguimiento de los familiares de primer
grado de pacientes con ECy se hara de la siguiente forma:

«  Se realiza un estudio genético, si arroja un resultado negativo no seria nece-
sario hacer seguimiento.

«  Sitras realizar el estudio genético este arroja un resultado positivo o si no se
dispone de este analisis, se procedera a:

- Hacer un analisis serolégico (ATG) cada 2-3 afios si no existen signos
o sintomas sugestivos de EC. En el momento en que el andlisis de anti-
cuerpos sea positivo habra que completar el estudio con biopsia.

- En caso un resultado de anticuerpos negativos, pero existir una alta
sospecha clinica, se debera consultar a un médico especialista en EC
para plantear la posibilidad de realizar una biopsia endoscépicay poder
asi hacer un diagnostico adecuado (existen pacientes seronegativos).

2.5. Complicaciones de la enfermedad celiaca

Normalmente hacen referencia a trastornos evolutivos de la enfermedad que
tienen lugar en aquellos pacientes que no han sido diagnosticados de forma
temprano o que han tenido una escasa adherencia a la dieta sin gluten. Estas
complicaciones pueden ser la manifestacion clinica predominante en personas
diagnosticadas con mas de 50 afios:

* Enfermedad celiaca refractaria. Ya mencionada en el apartado 2.3.
* Linfoma intestinal y adenocarcinoma de intestino delgado. Aparece
en adultos no adherentes a la DSG. El riesgo de desarrollar esta com-

plicacion es dos veces superior a la poblacién general, igualandose tras
una dieta exenta de gluten durante afios.
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2.6. Enfermedades asociadas a la enfermedad celiaca

Se ha observado que los pacientes con EC tienen una especial predisposicion
a padecer otras enfermedades de base inmunitaria. En el afio 1999 el Dr.
Ventura y colaboradores publicaron un articulo en el que demostraron la im-
portancia de la duracién de la exposicién al gluten en los individuos susceptibles
(forma potencial). Observaron que en aquellos nifios en los que el diagndstico
fue tardio, el riesgo de manifestar una enfermedad autoinmune aumentaba un
3,3 % en los diagnosticados antes del afio de vida y hasta el 26,3 % en aquellos
diagnosticados después del tercer afio de vida.

Esto refuerza la importancia de que la DSG se instaure inmediatamente después
de realizar el diagnéstico para reducir el riesgo de aparicién de otros anticuerpos
y la aparicién de otras enfermedades autoinmunes. Las personas con EC pueden
tener hasta un 30 % de posibilidades de desarrollar enfermedades autoinmunes,
concretamente tiroiditis de Hasimoto, diabetes tipo | o psoriasis, entre otras.

Como se ha comentado anteriormente, las enfermedades asociadas a la EC sue-
len preceder a ésta, aunque también pueden manifestarse simultdneamente e
incluso después de ella. Los pacientes que las padecen son considerados grupos
de riesgo para la EC, ya que su asociacién se produce con una frecuencia supe-
rior a la esperada en la poblacién normal.

- Diabetes Mellitus tipo I. Aproximadamente el 8 % de los pacientes celiacos
son diabéticos tipo | (DM I). Ademas, se ha observado que el 3,5 % de hijos de
padres diagnosticados de DM | desarrollan la EC. Por todo ello, es necesario ha-
cer una monitorizacién mediante pruebas serolégicas especificas de EC en estos
diabéticos.

EL 8% DE LOS PACIENTES CON EL 42% DE LOS PACIENTES
ENFERMEDAD CELIACA PADECE DESCONOCE LA RELACION
TAMBIEN DIABETES TIPO 1 ENTRE
AMBAS PATOLOGIAS
. P
N e P AR IUNE EL 8% DE LOS PACIENTES CON
n ENFERMEDAD CELIACA PADECE
unque por el momento se , o
desconoce la relacién directa TAMBIEN DIABETES TIPO 1 L_}J
que las une.
H Tanto la diabetes tipo 1 como la
Prevalencla ue enfermedad celiaca tienen mayor
- prevalencia en mujeres que en
Ias patologlas hombres y el diagnéstico es més

POBLACIGN PADECE  POBLACION PADECE
ENFERMEDAD CELIAGA DIABETES

frecuente en menores de edad.
celiacos.org
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= Intolerancia a la lactosa. La relacién entre ECy la intolerancia a la lactosa se
comenzd a estudiar hace muchos afios. Existe una alta prevalencia de personas
celiacas con esta intolerancia, asi como el caso contrario, personas con intole-
rancia a la lactosa que padecen EC.

La intolerancia a la lactosa aparece cuando hay un déficit de la enzima (lactasa)
encargada de digerir el azlcar presente en la leche (lactosa). Esta intolerancia
puede tener diferentes origenes. Su relacién con la enfermedad celiaca se basa
en el dafio intestinal que se produce durante el desarrollo de la enfermedad que
reduce la produccién de la enzima lactasa. Es por ello que en algunos pacientes
celiacos esta intolerancia es reversible con el inicio de la dieta sin gluten, que lle-
va a la recuperacién de las vellosidades intestinales y la produccién de la enzima
lactasa.

- Déficit selectivo de IgA. Al menos el 1 % de los pacientes celiacos van a pre-
sentar una deficiencia de IgA. Esta circunstancia debe ser conocida por el médi-
o, ya que los marcadores seroldgicos de la EC conllevan la medida de la IgA, por
lo que puede determinar la aparicion de falsos negativos. En caso de déficit de
IgA se solicitara la determinacion anticuerpos de tipo IgG, muy sensibles, pero
menos especificos para la EC.

- Sindrome de Down. La prevalencia de EC en personas que padecen sindrome
de Down es al menos un 2 % pudiendo llegar hasta un 6-7 %, lo que representa
un riesgo superior al de la poblaciéon general.

- Enfermedad hepatica. Existen multitud de estudios cientificos que avalan
la relacién entre el diagnodstico tardio de la EC y patologias relacionadas con el
higado. No obstante, cuando se llega al diagnostico y se comienza con la DSG, en
la mayoria de los casos los niveles de marcadores bioquimicos relacionados con
el higado suelen normalizarse.

- Enfermedades de tiroides. En la bibliografia cientifica existente se muestra
evidencia de la relacién entre desérdenes endocrinos y la EC. Entre estos des-
6rdenes, destacan las enfermedades vinculadas con la tiroides. Se estima que
hasta un 14 % de las personas con EC presentan desérdenes relacionados con
el tiroides. Los mas frecuentes suelen ser tiroiditis autoinmunes con una preva-
lencia aproximada del 9,3 % mas en personas con EC. Cabe destacar que es mas
frecuente el hipotiroidismo que el hipertiroidismo.

Existen ademas otras enfermedades asociadas a la EC como el vitiligo, alopecia
areata, artritis reumatoide, lupus eritematoso sistémico, sindrome de Sjogren,
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enfermedad de Addison, nefropatia por IgA, encefalopatia progresiva, sindro-
mes cerebelosos, etc. Todas estas con menor prevalencia que las descritas an-
teriormente.

2.7. Otros trastornos relacionados con el gluten

Existen distintos tipos de reacciones adversas a los alimentos que en ocasiones
pueden confundirse entre si, como las alergias alimentarias, las intolerancias o
los procesos autoinmunes como la EC. Estas reacciones no tienen un origen t6-
xico (los alimentos no estan en mal estado) ni provienen de una aversién psico-
Iégica a un alimento, sino que hay un componente inmunitario o metabdlico que
desencadena su aparicion.

Cabe destacar que la intolerancia al gluten no existe. Actualmente, se sabe
que los procesos relacionados con el gluten tienen un componente inmunitario
y por lo tanto su origen no es metabdlico. De hecho, no se ha descrito hasta la
fecha ninguin desorden metabdlico relacionado con esta proteina.

Tabla 2. Trastornos relacionados con el consumo de gluten y/o trigo.

En la imagen se puede observar que existen distintos tipos de desérdenes re-
lacionados con el consumo de gluten y/o trigo. Sobre los que tienen un compo-
nente autoinmune ya se ha hablado en capitulos anteriores, a continuacion, se
describe la alergia a los cereales con gluten (normalmente el mas conflictivo es
el trigo) y la sensibilidad al gluten/trigo no celiaca.
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- Alergia alimentaria al gluten. Las alergias alimentarias son una respuesta
inapropiada del sistema inmunitario frente a una sustancia que en general es
inocua para nuestro organismo. Durante el desarrollo de la respuesta del siste-
ma inmunitario se generan unos anticuerpos, denominados inmunoglobulinas
de tipo E (IgE), contra el alérgeno. Los alérgenos son proteinas del alimento en
cuestién que es inocua para la mayoria de las personas, en este caso el gluten.

La entrada de esta sustancia en el organismo provoca una serie de reacciones en
cadena en el sistema inmunitario, que producen sintomas como picor, moqueo,
tos, trastornos respiratorios, habones, inflamacién de labios o las vias respirato-
rias justo tras la ingesta o el contacto. Las consecuencias de una alergia alimen-
taria grave pueden derivar en un shock anafilactico causando consecuencias
fatales e irreversibles.

La alergia también tiene un componente genético, por lo que si tienes familia-
res directos que la sufran tienes mas probabilidades de padecerla. Normalmen-
te se identifican en los primeros afios de vida, pero también existen excepcio-
nes. Algunas de ellas pueden desaparecer tras una introduccion controlada del
antigeno, como es el caso del huevo y la leche en casos de alergias en nifios. Sin
embargo, si estas aparecen de adultos es mas complejo que se reviertan.

En las personas con alergia al gluten y/o trigo los anticuerpos especificos de EC
(mencionados en el capitulo 2.1. y 2.4.) serian negativos. En la tabla 2 se dife-
rencian las alergias alimentarias y respiratorias, la urticaria por contacto con
el alérgeno y la WDEIA, que son las siglas de wheat-dependent-excersise-indu-
ced-anaphylaxis (anafilaxia inducida por ejercicio fisico dependiente de trigo).
Este fendmeno es poco habitual y se caracterizaria por una anafilaxia producida
al realizar ejercicio fisico tras el consumo de gluten.

- Sensibilidad al gluten/trigo no celiaca. La primera referencia que se realiz6
a esta enfermedad fue en 1978 y todavia existen muchas incégnitas entre la
comunidad cientifico-médica. Sin embargo, su reconocimiento es relativamente
actual y es en estos ultimos afios cuando se ha producido un aumento de los
casos diagnosticados y de las publicaciones relacionadas con la misma.

La sensibilidad al gluten/trigo no celiaca (SGNC) se define como un sindrome
caracterizado por la presencia de sintomas intestinales y extraintestinales re-
lacionados con la ingesta de alimentos que contienen gluten. Todavia se estan
investigando sus caracteristicas y su patogenia, pero aparentemente esta pato-
logia estd mediada por la inmunidad innata.

40



Los pacientes con sensibilidad al gluten no celiaca, al igual que las personas
celiacas, responden positivamente a la dieta sin gluten. Sin embargo, sus resul-
tados a las pruebas diagnosticas de la EC son negativos, es decir, sus resultados
de la serologia son negativos y tampoco presentan atrofia en las vellosidades
intestinales. Por tanto, los especialistas descartan la EC ni pueden englobar el
diagndstico como alergia, pues los sintomas no coinciden.

El diagndstico, a dia de hoy, es complejo de establecer dado que no existen bio-
marcadores especificos que resulten de utilidad. El diagndstico se confirma, una
vez descartada la EC, la alergia al trigo, otras patologias gastrointestinales y tras
observar una mejoria al realizar DSG y una recaida cuando el paciente reintrodu-
ce el gluten en su alimentacién. Por este motivo, al igual que sucede con la EC, no
es recomendable empezar la DSG antes de haber descartado la EC o una alergia
al gluten, ya que se podria enmascarar el diagndstico. El tratamiento seria DSG
estricta para toda la vida.

Otro de los datos que estan por confirmar seria la prevalencia de dicha patolo-
gia, que oscila entre 0,5y 6 % en funcién de la fuente consultada. Es un margen
muy amplio que evidencia el desconocimiento que existe todavia en la comuni-
dad cientifica.

DESCRIPCION

TIEMPO TRANSCURRIDO ENTRE LA
EXPOSICION AL GLUTEN Y LA
APARICION DE LOS SINTOMAS

GENETICA

DANO INTESTINAL

SINTOMAS

COMPLICACIONES A LARGO PLAZO

ENFERMEDAD
GELIACA

Enfermedad sistémica con base
autoinmune provocada por el
gluten y prolaminas relacionadas
en individuos geneticamente
predipuestos.

De horas a afios.

HLA DQ2y DQ8
(aprox. 95% de los casos)

Siempre existe dafio intestinal.

Dolor de cabeza, diarrea, gases,
hinchazén, puede no existir
sintomatologia aunque siempre
hay dafio intestinal.

Dafio intestinal, cansancio,
dermatitis herpetiforme, fallos de
crecimiento, delgadez extrema,
osteoporosis, cancer digestivo.

Tabla 3. Diferencias entre la EC, SG/TNC y alergia a trigo.

SENSIBILIDAD AL
GLUTEN NO GELIACA

Patologia caracterizada por sintomas
intestinales y extraintestinales en
individuos que no presentan
enfermedad celiaca ni alergia al trigo.
No interviene el sistema inmunitario.

De horas a dias.

Desconocida.

Ocasionalmente linfocitos epiteliales
ligeramente elevados.
(Marsh 0-1)

Dolor de cabeza y estémago, diarrea,
gases, hinchazén. Coinciden con
sintomas de EC.

Sin enfermedades asociadas,

complicaciones a largo plazo
desconocidas.
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ALERGIA
ALTRIGO

Reactividad alterada frente a una
sustancia que se ingiere, inhala o
toca. La respuesta la provoca el
sistema inmunitario.

Reaccién inmediata en pocas
horas.
Reaccion tardia de horas a
varios dias.

Anafilaxia, picor de boca, vémitos,
urticaria, dermatitis atopica,
asma, estornudos, picor nasal.

Sin enfermedades asociadas.

celiacos.org



2.8. Lineas de investigacion para futuros tratamientos
alternativos a la dieta sin gluten

Actualmente, el Unico tratamiento que existe para la EC es realizar una dieta libre
de gluten durante toda la vida. No obstante, existen muchos grupos de investiga-
cién que trabajan en diversos proyectos buscando una alternativa al tratamiento
actual. El objetivo de estas investigaciones es mejorar la calidad de vida de los
pacientes, ya que las transgresiones ocurren con mas frecuencia de lo deseable y
también es necesario buscar una solucién para aquellos pacientes con EC refrac-
taria.

Estas son algunas de las lineas de investigacion y estudios que se estan desarro-
llando:

- Modificacién del gluten. Desde hace tiempo se estan estudiando las varian-
tes ancestrales de los cereales que contienen gluten, concretamente aquellas que
presenten péptidos con menor caracter inmunogénico. Es decir, aquellas varian-
tes de cereales cuyos péptidos tienen menor capacidad para inducir la respuesta
inmunitaria. Para ello se seleccionan los granos mediante ingenieria genéticay
se cultivan en condiciones muy especificas. En esta linea ya hay varias propuestas
de cereales transgénicos en los que se habria reducido de forma considerable su
contenido en gluten.

Otras opciones que se estan investigando en relacién con esta linea son las hari-
nas pretratadas mediante probidticos que contienen peptidasas. Estas pep-
tidasas son enzimas capaces de degradar péptidos de gluten ricos en glutamina y
prolina (incluido el péptido 33mer altamente inmunogénico).

También se esta trabajando la opcién de someter al gluten a una detoxificacion
con proteasas orales, enzimas encargadas de degradarlo. Esta técnica ya se
utiliza en la elaboracion de algunos productos para celiacos como la cerveza sin
gluten.

Por ultimo, se esta investigando mecanismos de accién cuyo objetivo es degra-
dar el gluten una vez entra al organismo mediante el uso de enzimas, ya sea
tras una transgresion involuntaria o voluntaria. Hablamos de una detoxificacion
mediante proteasas orales. En esta linea actualmente existen pastillas que estan
siendo comercializadas. Sin embargo, a pesar de que los estudios in vitro reali-
zados con estas pastillas muestran resultados esperanzadores, los estudios in
vivo siguen siendo insuficientes para argumentar que degraden por completo
el gluten en el sistema digestivo de una persona con EC.
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- Terapias intraluminales. Actian tras la ingesta de gluten. Podria realizarse a
través de polimeros que secuestran al gluten. Los polimeros atraparian la glia-
dina impidiendo asi su digestion y la formacién de péptidos inmunogénicos. Otra
terapia se basaria en el uso de anticuerpos neutralizantes del gluten, que se uni-
rian especificamente al antigeno y lo inactivaria.

- Inmunomodulacién y tolerancia al gluten. Existen diversos estudios al res-
pecto. En primer lugar, un grupo de investigacién australiano ha estudiado el
consumo de cantidades crecientes de gluten en individuos infectados voluntaria-
mente por un nematodo llamado anquilostomas (uno tipo de gusano redondo).
Los anquilostomas alterarian la respuesta del sistema inmunitario. Otros estudios
realizados al respecto tendrian que ver con posibles vacunas frente al gluten.
Sin embargo, estos proyectos que prometian resultados muy interesantes fueron
suspendidos en 2019.

En el afio 2021 se presentaron los primeros resultados sobre una tecnologia que
consiste en una nanoparticula biodegradable que contiene gluten que se lo
ensefia al sistema inmunitario indicandole que el alérgeno es seguro. La nano-
particula actiia como un caballo de Troya ocultando el alérgeno en un caparazén
amigable para convencer al sistema inmunitario de que no lo ataque. Este proyec-
to que aparentemente es prometedor se encuentra todavia en fase de desarrollo.

- Modulacién de la permeabilidad intestinal. La permeabilidad del intestino,
es decir, la capacidad de control de paso de sustancias potencialmente inde-
seables para el organismo esta relacionada con numerosas enfermedades como
alergias, canceres, enfermedades autoinmunes o inflamatorias como la EC. La zo-
nulina es una proteina que se encarga de regular las uniones entre las células
intestinales y por tanto determina la permeabilidad intestinal.

Algunos de los estudios relacionados con la mejora de la calidad de vida en la EC
han analizado los antagonistas de los receptores de zonulina, la inhibicién del sis-
tema Rho quinasa o mitégenos (moléculas que estimulan la proliferacion celular)
para el epitelio intestinal. A pesar de que son iniciativas interesantes, por el mo-
mento faltaria realizar mas estudios para poder definir su utilidad para el colectivo
celiaco.
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- Regulacién de la respuesta inmune adaptativa. En relacién a esta via de
investigacion existen diferentes trabajos. Por ejemplo, algunos de ellos estudian
cdmo inhibir la enzima transglutaminasa tisular y otros buscan inhibir las molécu-
las HLA-DQ2. Ambas moléculas estan relacionadas con la activacién de la respues-
ta inmunitaria durante el desarrollo de la EC.

- Tratamientos dirigidos frente a células inmunes. Hay varias técnicas espe-
cificas de sustancias involucradas de manera directa en la EC. Ejemplo de ello se-
rian tratamientos frente a antagonista de CCR9/CCL25, inhibicién de la interaccion
40-CD40L o antagonistas de la IL-15.

- Terapias Antiinflamatorias.
+  Glucocorticoides.
«  Pacientes con EC refractaria tipo 1 (junto con DSG).
+  Probable papel en pacientes con atrofia severa muy sintomaticos.
+  Anti-IL15.
+  Tratamiento de la EC refractaria tipo 2.
Son tratamientos de uso compasivo y son medicamentos todavia en investigacién.

En los Ultimos afios se han puesto en marcha proyectos nuevos que tratan de dar
opciones alternativas a la DSG en pacientes celiacos. No obstante, de los estu-
dios existentes todavia no hay ninguna herramienta que exima a las personas
celiacas de llevar una dieta estricta sin gluten de por vida.

2.9. Informacion sobre medicamentos, cosméticos y vacunas

- Medicamentos

Los productos de venta en farmacias como medicamentos, complementos ali-
menticios y otros pueden contener gluten y es importante identificarlo antes de
iniciar el tratamiento.

El primer paso es consultar con el especialista que prescribe el tratamiento. Si
desconociera esta informacion, al hacer la receta podria consultarlo en su base
de datos o hacerla indicando el principio activo y la dosis para que en la farmacia
puedan elegir el medicamento libre de gluten. Siempre es recomendable pre-
guntar en la farmacia a la hora de recoger el medicamento para asegurarse de
que esta bien pautado.
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Si se va a consumir un medicamento sin receta médica el primer paso es identi-
ficar si este contiene o no gluten. Con los medicamentos dispensados por indi-
cacién es el farmacéutico directamente el que debe identificar si contiene o no
gluten. Esto puede ser complicado, pero afortunadamente en Espafia los labora-
torios farmacéuticos estan obligados por ley a declarar en el prospecto de los
medicamentos si el gluten esta presente como excipiente.

Segun el articulo 34 del Real Decreto 1345/2007 y la Circular 01/2018 de la Agen-
cia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios, es obligatoria la declara-
cién de la presencia como excipiente de almidén de trigo, avena, cebada, cen-
teno, triticale y derivados en el prospecto, en la ficha técnica y en el etiquetado
del mismo. La Circular 02/2008 de la Agencia Espafiola de Medicamentos y Pro-
ductos Sanitarios estipula que se debe facilitar esta informacion de una forma
claray evidente. Es decir, leyendo el prospecto (secciones 2y 6) y el cartonaje de
los medicamentos siempre se va a poder identificar si son o no aptos para las
personas celiacas. Segun la ley del medicamento, los excipientes de declaracion
obligatoria deben declararse desde el umbral 0, por lo que se incluiria las trazas,
concepto que no existe en la industria farmacéutica.

En definitiva, la ley que regula los medicamentos es distinta a la que regula los
alimentos. De forma que si un medicamento contiene gluten lo indicara obli-
gatoriamente en el prospecto, ya que en medicamentos se etiqueta la presen-
cia de un excipiente, no su ausencia. Por este motivo la informacién que estara
descrita es “contiene gluten” en lugar del “sin gluten” que se puede leer en ali-
mentos. No obstante, siempre es recomendable informar al farmacéutico para
que contraste la informacién ofrecida por el médico o recomiende un producto
determinado. El farmacéutico es un profesional especializado que puede ayudar
a conocer cuadles son los medicamentos y otros productos farmacéuticos aptos o
no para personas celiacas y mas adecuados para cada situaciéon y que, ademas,
dispone de herramientas y recursos que le permiten ayudar al colectivo con este
tipo de cuestiones.

Si quieres ampliar la informacién
sobre la presencia de gluten en los
medicamentos, puedes consultar
el siguiente QR
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- Productos cosméticos

El uso de productos cosméticos o de higiene personal también es un aspecto
gue preocupa enormemente al colectivo celiaco. Los pacientes reaccionan al glu-
ten cuando lo ingieren, pero no hay evidencia cientifica que muestre si también
hay una reacciéon por contacto. Los expertos recomiendan prudencia, ya que en
la piel y en las mucosas también hay linfocitos y se desconoce si reaccionan o no
cuando se aplica una sustancia que contiene esta proteina y que estd quimica-
mente preparada para ser absorbida por la piel. Por lo tanto, es importante no
alarmarse, pero si tener cuidado y hacer un uso responsable de estos productos.

-» Vacunas

El tema de las vacunas genera mucha inquietud entre la ciudadania y sobre todo
entre los padres/madres de estos pacientes. Cabe destacar que en Espaiia to-
das las vacunas son recomendables. Y que debe considerarse siempre la opti-
mizacién de la vacunacion en enfermos crénicos, tanto de las vacunas incluidas
en el calendario oficial como de otras no sistematicas, como la de la gripe y la
de la varicela. En el caso de los pacientes celiacos, dicha optimizacién se debe a
que puede existir un hipoesplenismo funcional, es decir, una disminucién de
la funcién del bazo.

Esta inquietud proviene de la inclusién del colectivo celiaco entre los grupos de
riesgo en los que ciertas vacunas eran especialmente recomendables cuando
no aparecian en el histérico de las recomendaciones de los afios precedentes.
Es importante insistir en que se trata Unicamente de una recomendacién ya que
la enfermedad celiaca es una patologia con una base autoinmune que implica
una vulnerabilidad mayor ante agentes externos. Cabe destacar que el colectivo
celiaco no sigue ningun tipo de tratamiento inmunosupresor y por lo tanto no
estan inmunocomprometidos.

Un paciente celiaco (en este caso en edad infantil que es el momento en el que se
ponen la mayoria de las vacunas) come diferente para estar sano. Por ello, afios
después de un diagnodstico y con una dieta de exclusidn correcta se ha reducido
el riesgo y su situacion es comun a la poblacién general. Por este motivo algunos
expertos afirman que el colectivo celiaco debe seguir el mismo calendario de
vacunacién que el resto de la poblacién, siempre que hayan normalizado los
niveles de anticuerpos y sigan correctamente el tratamiento de DSG, ya que de
lo contrario la vacunacion podria no resultar efectiva.
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Para ampliar toda la informacién relacionada con las vacunas se puede consultar
el documento sobre “Recomendaciones de Vacunacién en Enfermedad Celia-
ca” elaborado desde el comité cientifico de FACE disponible para su descarga
gratuita en el apartado de "Publicaciones" de www.celiacos.org.

-» Vacunacién contra el SARS-Cov2

Si bien es cierto que los ensayos clinicos se han hecho en voluntarios sanos y no
en pacientes con enfermedad celiaca, considerando la potencial gravedad de la
infeccion por COVID-19, la recomendacién general para los pacientes celia-
cos es ponerse la vacuna cuando se la ofrezcan. Actualmente no hay eviden-
cia que indique que los pacientes celiacos presenten un riesgo mayor a desarro-
llar efectos adversos a esta vacuna, ni tampoco contiene ningln ingrediente que
esté contraindicado para el colectivo celiaco. En el documento sobre “Vacunas
contra la Covid-19” disponible para su descarga desde la pagina web de FACE
se detalla en profundidad esta informacién, que esta siendo constantemente
revisada teniendo en cuenta toda la informacién sobre las nuevas vacunas que
se van aprobando por parte de las autoridades sanitarias.

RECOMENDACIONES VACUNACION FRENTE A
DE VACUNACION PARA COVID-19 EN PACIENTES
PACIENTES CELIACOS CON ENFERMEDAD CELIACA
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https://celiacos.org/wp-content/uploads/2020/06/Gu%C3%ADa-de-vacunaci%C3%B3n-para-pacientes-celiacos.pdf
https://celiacos.org/wp-content/uploads/2020/06/Gu%C3%ADa-de-vacunaci%C3%B3n-para-pacientes-celiacos.pdf
https://celiacos.org/wp-content/uploads/2021/04/Vacunaci%C3%B3n-frente-a-COVID-19-en-personas-con-enfermedad-celiaca-abril-2021.pdf
https://celiacos.org/wp-content/uploads/2021/04/Vacunaci%C3%B3n-frente-a-COVID-19-en-personas-con-enfermedad-celiaca-abril-2021.pdf
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3. ;Qué es el
gluten?



3. ;Qué es el gluten?

El gluten es una proteina amorfa que se encuentra en la semilla de muchos ce-
reales como el trigo, cebada, algunas variedades de avena, centeno, triticale
y/o trigo espelta, asi como sus hibridos y derivados. Se trata de una proteina
que carece de valor nutricional, pero que tiene un alto valor tecnoldgico y es muy
utilizada en la industria alimentaria.
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Tabla 4. Familias de cereales con y sin gluten.



El grano de estos cereales no esta compuesto Unicamente por gluten, sino que
existen otras partes como el almidén, el germen o el salvado que si se extraen
de manera cautelosa y con un control exhaustivo se podrian emplear como in-
gredientes en la elaboracién de alimentos sin gluten. El proceso de extraccién de
este almidén de forma segura para el colectivo se llama “molturaciéon hiumeda”.
El gluten se puede extraer a partir de la harina de trigo y otros cereales lavando
el almidén. El producto resultante tendra una textura pegajosa y fibrosa pareci-
da a la del chicle.

Imagen 4. Estructura interna de un grano de trigo.

En cada grano el gluten se encuentra en una proporcion diferente y esta com-
puesto por distintas prolaminas. En el caso del trigo representa aproximada-
mente un 80 % y estd compuesto por gliadina y glutenina. Esos fragmentos se
denominan con distinto nombre dependiendo del tipo de cereal, aveninas en
avena, hordeinas en cebada y secalinas en centeno.

Esta proteina es la responsable de la elasticidad de la masa de harina y con-
fiere la consistencia y esponjosidad de los panes y masas horneadas. Por
este motivo es apreciado en alimentacion, por su poder espesante, que aporta
texturay elasticidad. En el horneado, el gluten es el responsable de que los gases
de la fermentacién queden retenidos en el interior de la masa, haciendo que
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esta suba, impulsandola hacia arriba. Después de la coccién, la coagulacion del
gluten es responsable de que el bollo no se desinfle una vez cocido.

Algunos estudios afirman que la avena pura es segura para la mayoria de las
personas celiacas siendo el contacto con otras fuentes de cereales el principal
problema al que enfrentan las personas con esta enfermedad. Sin embargo, es
necesario considerar que la avena incluye muchas variedades que contienen di-
ferentes secuencias de aminoacidos y que muestran diferentes inmunorreactivi-
dades asociadas con prolaminas téxicas.

Como resultado, varios estudios han demostrado que la inmunogenicidad de la
avena varia dependiendo del cultivo consumido. Por lo tanto, es esencial estu-
diar a fondo la variedad de avena utilizada en un ingrediente alimentario antes
de incluirlo en una dieta libre de gluten. La avena contenida en alimentos para
personas con EC debe ser producida, preparaday tratada de forma especial para
evitar el contacto con el trigo, el centeno, la cebada, o sus variedades hibridas
y su contenido en gluten no debe sobrepasar los 20 mg/Kg. Ademas, debe de
sefalarse en el etiquetado que contiene avena, porque asi lo indica el Regla-
mento Europeo (UE) N° 1169/ 2011, considerandolo un alérgeno de declaracion
obligatoria.

Asimismo, existe la posibilidad de introducir avena en productos sin gluten cer-
tificados con la “Marca Registrada Espiga Barrada” (ELS) que es la certificacion
de productos sin gluten existente a nivel europeo (se detalla en el capitulo 7.4.)
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4. 1a dieta sin
gluten



4.1. ;Como llevar la dieta sin gluten?

Una vez diagnosticada la EC, el tnico tratamiento valido y efectivo es la dieta estric-
ta sin gluten para toda la vida. El consumo de pequefias cantidades de gluten siem-
pre activa la respuesta inmune y produce dafio e inflamacién en el intestino de las
personas celiacas. Sin embargo, una vez se logra la adherencia correcta a la DSG, se va
a conseguir en la mayoria de los casos la remision de los sintomas y la normalizacién
de la serologia, asi como la recuperacién del dafio intestinal.

Es importante volver a recordar que la dieta sin gluten no debe iniciarse antes de
tener el diagnéstico de un especialista, ya que dificultaria el correcto diagndstico
de la enfermedad.

Una correcta DSG debera basarse en alimentos libres
de gluten por naturaleza, a los que llamamos genéricos,

reservando el consumo de productos especificos sin gluten
para situaciones puntuales.

Las personas celiacas deberan eliminar de su alimentacién cualquier producto
que en su composicién tenga como ingrediente trigo, cebada, centeno, trigo es-
pelta, trigo Khorasan o triticale, asi como cualquier derivado de estos (harinas,
féculas, almidones, etc.), a excepcion de aquellos que aparezcan en la Lista digi-
tal de alimentos sin gluten en la app FACEMOVIL.

FACE desarrolla la app FACEMOVIL como una he-
rramienta de seguridad alimentaria que permite a
las personas celiacas identificar alimentos sin glu-
ten y restaurantes asesorados seguros. Detras de
esta app hay varios profesionales encargados de
subir y actualizar la informacién, revisando fichas
técnicas, analiticas y protocolos que aseguran que
los productos son aptos para el colectivo. Ademas,
incluye consejos, noticias y descuentos que te
ayudaran a conocer mejor la enfermedad celiaca
y dieta sin gluten. (Encontras mas informacién so-
bre estos proyectos en la pagina 91).

54


https://celiacos.org/que-hacemos/app-facemovil/

2 La avena, es un caso particular, ya que existen algunas varie-
dades sin gluten. Estas variedades cultivadas en condiciones
controladas libres de contacto cruzado pueden ser aptas para
"’L%_ ‘ personas celiacas garantizando un contenido de gluten menor
de 20 mg/kg.

En caso de introducir este cereal en la dieta, debera realizarse de forma paulati-
na e informando al médico especialista para poder hacer un seguimiento de este
cambio en la alimentaciéon y comprobar su tolerancia.

Desde FACE, se recomienda que la avena se consuma siempre certificada
como sin gluten puesto que es un alimento que debe de llevar un proceso de pro-
duccién muy controlado. La avena es un cereal con caracteristicas nutricionales
interesantes, pudiendo mejorar el valor nutricional, la palatabilidad y el contenido
de fibra de la dieta sin gluten. Recordemos que el consumo de fibra suele ser es-
caso en un alto porcentaje de personas celiacas que siguen la DSG. Por otro lado,
la insercién de este cereal en una DSG no afectaria a la histologia, la aparicién de
sintomas o los marcadores serolégicos (anticuerpos).

A pesar de que a simple vista la DSG puede parecer sencilla de seguir, en la prac-
tica suponen un reto para las personas celiacas, nutricionistas y médicos debido a
posibles situaciones que favorecen la ingestién involuntaria de gluten como:

- Desconocimiento de la posible presencia de gluten en productos manufactura-
dos.

- Contacto de alimentos que originalmente no contienen gluten con otros pro-
ductos que si lo contienen.

- Etiquetado confuso de ciertos alimentos.
= Consumo de productos a granel o elaborados artesanalmente.

- Contacto cruzado debido a una inadecuada manipulacién de alimentos en ba-
res, restaurantes, comedores y/o comidas familiares.
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https://apps.apple.com/es/app/facem%C3%B3vil/id1343856351
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https://apps.apple.com/es/app/facem%C3%B3vil/id1343856351
https://play.google.com/store/apps/details?id=com.face.facemovil&hl=es&gl=US

Todos ellos deben tenerse muy en cuenta en aquellos casos en los que se sos-
peche de la existencia de transgresiones involuntarias. Es importante tener en
cuenta que siempre es preferible rechazar aquellos productos de los que no se
tiene garantia de su seguridad, teniendo en cuenta tanto su composicién como su
proceso de elaboracion.

Consideraciones a tener en cuenta

Para llevar una correcta DSG se aconseja tener en cuenta que:

No debe iniciarse hasta hacer obtenido un correcto diagnéstico por

el médico especialista. Aunque suene reiterativo, es una mala practica

frecuente que puede dificultar el correcto diagndstico. Actualmente los
meédicos especialistas en aparato digestivo destinan parte de sus recursos al es-
tudio de personas que han comenzado la DSG por voluntad propia. En muchas
ocasiones estas personas resultan no ser celiacas y el especialista debe de con-
trastarlo mediante las pruebas médicas pertinentes.

La dieta debe seguirse estrictamente durante toda la vida. La ingesta
de pequefas cantidades de gluten produce dafio en las vellosidades in-
testinales pudiendo ir o no acompafiadas de sintomas clinicos.

No se recomienda el consumo de productos a granel, ya que tienen
mayor riesgo de haber sufrido contacto cruzado.

No se deben consumir productos etiquetados con la declaracion
4 “muy bajo en gluten”, aunque vayan acompafiados de las siguientes

alegaciones: “Adecuado para las personas con intolerancia al gluten”,
“Adecuado para celiacos”, “Elaborado especificamente para personas con into-
lerancia al gluten” o “Elaborado especificamente para celiacos”. Estos productos
pueden contener entre 20 y 100 mg/kg de gluten, no siendo aptos para perso-
nas celiacas segun los expertos. La Gnica mencion valida para las personas
celiacas es la mencién SIN GLUTEN (en el punto 4.3. hay informaciéon ampliada
sobre el etiquetado).
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Actualmente existen en el mercado productos elaborados con almidén
de trigo* modificado que contienen menos de 20 mg/kg de gluten y
son aptos para personas celiacas.

Al adquirir productos elaborados y envasados es recomendable compro-
bar la relacion de ingredientes que figuran en el etiquetado, buscarlos en
la Lista de Alimentos sin gluten de FACE o en la aplicacion FACEMOVIL.

eliminar las harinas de trigo y el pan rallado con gluten y utilizar en su
lugar harinas de legumbres, pan rallado sin gluten o copos de puré de
patata para rebozar, empanar o espesar salsas.

7 En aquellos domicilios en los que haya un miembro celiaco se recomienda

son niflos también es interesante que sepan que su dieta tiene ciertas

diferencias respecto a las de las personas no celiacas. Asi se les preparara
para cuando les toque comer fuera de casa y la familia no esté presente. Poder
trabajar ese aspecto en casa podria resultar beneficioso, mejorando el autoco-
nocimiento de la persona sobre las posibles situaciones de riesgo.

8 A pesar de que es un tema complejo y personal, si las personas con EC

Las personas no celiacas del hogar no tendrian que seguir una DSG,
pero si que deben tener conocimiento sobre el contacto cruzado para ser
especialmente cautelosos.

Ante la duda de si un producto puede contener o no gluten:
NO SE CONSUME.

*Almidén de trigo sin gluten: existen fibras de trigo y almidones de trigo sin gluten (certificados bajo el ELS) que
han sido purificados, tratados y lavados, y por tanto su proceso de obtencién garantiza niveles de gluten inferio-
res a 20 mg/kg, por lo que no supondrian un riesgo para las personas celiacas.

No dudes en contactar con la asociacién de celiacos de tu zona. Esta te ofrecera
informacién de rigor, asi como herramientas de seguridad alimentaria como la Lista
de alimentos sin gluten y la app FACEMOVIL, que te ayudaran a realizar una dieta sin
gluten con mas facilidad, tanto en casa como fuera de ella.
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Como realizar una DSG saludable

Es importante destacar que la eliminacion de los cereales con gluten de la dieta
no supondra la aparicion de carencias nutricionales. Como ya se ha indicado an-
teriormente, el gluten es una proteina con bajo valor nutricional, lo que significa
que no aporta aminoacidos esenciales que deban suplementarse.

Actualmente, existe una amplia oferta de productos especificos sin gluten se-
guros. Sin embargo, el valor nutricional de los mismos es de menor calidad que
el de sus homdlogos con gluten. Es por esto que se aconseja basar la DSG en
productos libres de gluten por naturaleza y no abusar de productos altamen-
te procesados. De este modo, se evitara el desarrollo de nuevas patologias re-
lacionadas con una alimentacién inadecuada. Es aconsejable, ademas de llevar
a cabo una estricta DSG, seguir una alimentacion lo mas saludable posible, una
recomendaciéon ampliable a la poblacién general. Para ello se podra tener en
cuenta la informacién recogida en la piramide de alimentos, asi como en el plato
saludable o plato de Harvard que adaptado a la DSG se centraria en:

= Basar la alimentacion en productos genéricos, es decir, aquellos que son libres
de gluten por naturaleza.

= Mantenerse activo. Practicar deporte un minimo de 2 o 3 veces a la semana.
= Que el agua sea la bebida principal.

= Emplear técnicas culinarias saludables para cocinar (horno, cocido, asado, etc.),
evitando abusar de frituras y rebozados.

- Emplear aceite de oliva virgen extra para la elaboracion de las comidas.

- Tomar cereales integrales sin gluten siempre que sea posible para poder alcan-
zar el consumo de fibra recomendable.

= Tomar un minimo de 5 porciones de frutas (el consumo de zumo no cuenta
como una fruta) y verduras diarias. Es recomendable escoger las frutas y verduras
de temporada por su sabor y por ser mas sostenibles con el medio ambiente. To-
marlas con piel siempre que sea posible.

- Comer legumbres (intentar que sean minimo dos raciones a la semana), carnes
magras o blancas, pescado y huevos de forma alternada a lo largo de la semana.
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-» Tomar entre 2-3 raciones de lacteos diarias o en su defecto tratar de sustituirlo
con alimentos ricos en calcio como las almendras, sésamo, semillas de amapola,
acelgas o sardinillas en aceite, entre otros.

= Los frutos secos son una buena fuente de nutrientes por lo que su consumo
frecuente es recomendable siempre que sean en su estado natural.

= Evitar el consumo frecuente de carnes procesadas y embutidos.

= Reservar el consumo de dulces a ocasiones muy puntuales.

Imagen 5. Ejemplos de platos saludables siguiendo las indicaciones mencionadas en el texto.
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Nutriplato®, un método sencillo para aprender a comer bien

Nutriplato® es un método de educacidn nutricional creado por Nestlé y el Hospi-
tal Sant Joan de Déu para que los nifios y nifias de 3 a 12 afios aprendan a comer
de forma equilibrada, y que puede seguir toda la familia.

¢Cémo funciona?

Inspirado en el Plato de Harvard, pero adaptado a la dieta mediterranea, Nutri-
plato® se basa en indicar la proporcién adecuada entre los diferentes grupos
de alimentos y las cantidades idéneas de estos, segun la edad del peque, que
deben formar parte de las dos comidas principales del dia: la comiday la cena.

Su disefio facilita que los mas pequefios aprendan a comer bien, pero también
lo convierte en una herramienta muy practica para los padres. Estas son sus
divisiones por colores:

Imagen 6. Plato de Harvard (Universidad de Harvard®, 2011).
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La mitad verde del plato (50%) estd destinada a las verduras y hortalizas. Si es
posible, deberan consumirse frescas, de temporada y de proximidad.

El cuarto de color amarillo incluye los cereales sin gluten y derivados, preferi-
blemente integrales como pan, pasta, arroz, maiz, cuscuds o quinoa, y tubérculos
como la patata.

Finalmente, el cuarto de color rojo esta destinado a las proteinas. Podemos
incluir aqui carnes magras, pescados y huevos, pero también otros alimentos de
origen vegetal, como legumbres y frutos secos.

Ademas, Nutriplato incluye consejos para una vida saludable como comer tres
raciones de fruta al dia, preferiblemente de temporada y proximidad; usar
aceite de oliva (virgen extra, a ser posible) para cocinar y alifiar, beber agua
como bebida principal, y hacer actividad fisica de forma regular.

iLlevarlo a la practica es muy sencillo!

Nutriplato® da ideas de recetas saludables y deliciosas para que toda la fami-
lia disfrute comiendo verduras, legumbres, cereales... Incluye recetas sin gluten
(marcadas con un distintivo) y, las que lo contienen, sugieren ingredientes alter-
nativos para que sean aptas para personas celiacas o con sensibilidad al gluten
no celiaca.

Quieres apuntarte al programa Registrate GRATIS en:
Nutriplato® de Nestlé?

Te beneficiards de la guia sobre el método Nutriplato® con
recetas faciles y deliciosas y trucos infalibles para que tus
peques coman bien, jtambién la verdural!

Clasificacion de los alimentos

Segun el contenido en gluten de los alimentos, desde FACE se suelen diferenciar
dos categorias:

- Genéricos o alimentos libres de gluten por naturaleza.

Aquellos que por su proceso de elaboracién o formulacién pueden
entrar en contacto con gluten.
Los que estan formulados especificamente para personas celiacas.
- No aptos. Los alimentos que contienen cereales con gluten o derivados de los mismos.
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GENERICOS

Frutas frescas, congeladas, en
compota y en su jugo.

Mermeladas y confituras.
Verduras, tubérculos y
hortalizas frescas, congeladas,
deshidratadas, cocidos y/o en
conserva al natural.

Jamon Ibérico y serrano y jamén
cocido de calidad extra.

Carnes y visceras frescas,
congeladas o en conserva sin
cocinar.

Pescados y mariscos frescos,
congelados o en conserva sin
cocinar.

Huevos frescos, liquidos,
deshidratados y/o cocidos.

Leche con y sin lactosa entera,
semi y desnatada.

Yogures naturales y griegos.
Nata (excepto para cocinar).
Cuajada fresca natural.

Quesos con y sin lactosa entero,
cufa o medio (no incluye quesos

rallados).

Legumbres (excepto lentejas y
nunca a granel).

Arroz, maiz, quinoa, amaranto,
mijo, sorgo, teff y trigo sarraceno/
alforfén.

Conservas de carne y pescado al
natural, al ajillo y/o en aceite.

Tinta de calamar.

Tomate triturado.

Mantequilla tradicional y ghee
Azlcar y miel.

Aceite de oliva, girasol y coco,
vinagre de manzana, vino y sal.

Aceitunas y encurtidos sin alifio.
Néctares y zumos de frutas.

Frutos secos al natural con y sin
céscara.

Especies en grano, hebra y rama
(no procesadas).

Horchatas.

Convencionales

Mantequillas y margarinas.

Salsas (tomate frito, kétchup,
mostaza, mahonesa, etc.).

Aceitunas rellenas y/o con alifio.

Kikos, pipas, palomitas de maiz
y patatas fritas de aperitivos.

Azlcar glas y aromatizados.

Bebidas a base de chufas y
derivados.

Cacaos solubles y chocolates
ala taza.

Chocolates y bombones.

Crema de cacao.

Crema de frutos secos.

Frutos secos fritos y/o tostados.
Derivados carnicos (carne,
picada, albéndigas,
hamburguesas, etc.).

Bacon, panceta, chistorras,
salchichas, chorizos, fuet,
morcillas, morcones, salamis y

salchichén, mortadelas y lunch.

Jamones, codillos y paletas
cocidas.

Patés y sobrasadas.
Condimentos y sazonadores.
Especias procesadas y molidas.
Crema de vinagre.

Copos de patata.

Pimentén.

Pastillas de caldo.

Sopas y caldos preparados.

Golosinas, caramelos y
caramelos de goma.

Helados y granizados.

Patatas prefritas congeladas.
Verduras y hortalizas cocinados.
Yogures de sabores.

Platos preparados y
precocinados.

Lentejas cocidas y humus.

Levadura quimica.

NO GENERICOS

Especificos

Harinas y almidones de cereales
sin gluten.

Helados de barquillo y cucurucho
sin gluten.

Levadura de cerveza sin gluten.

Pescados empanados o
rebozados sin gluten.

Carnes empanadas o rebozadas
sin gluten.

Pan rallado sin gluten.
Galletas sin gluten.
Pasta y pizza sin gluten.
Avena sin gluten.

Barritas de cereales y snacks
sin gluten.

Cereales para el desayuno sin
extracto de malta, copos y muesli
sin gluten.

Tortitas de cereales sin gluten.
Cerveza sin gluten.

Pasta alimenticia sin gluten.

Productos de panaderia sin
gluten.

Tortas para tacos, fajitas o
quesadilla sin gluten.

Cuscus.

Productos de reposteria sin
gluten.

Salsa de soja (tamari).

Tabla 5. Clasificacion de los alimentos elaborada por FACE.
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Excepciones de la clasificacién de los alimentos

Especias. Todas aquellas especias en rama, hebra y grano en

su estado natural desecadas y/o deshidratadas seran conside-

radas genéricas, a excepcion del comino en grano que es la

Unica especia en la que hay que asegurar la ausencia de gluten

en cualquier estado en el que se encuentre (grano, molido, etc.).
Sin embargo, cuando algunas de estas especias son sometidas a un proceso
de liofilizado, troceado y/o molido hay que cerciorarse de que estan libres de
contacto cruzado y que, por tanto, el producto final sea sin gluten. Es esencial
verificar que las mezclas de especias, como el curry y otros condimentos sean
libres de gluten, ya que dependiendo de sus ingredientes podrian resultar no
aptas para el colectivo celiaco.

¢Que especias, condimentos y sazonadores
consideramos no genéricos?

Especias procesadas (trituradas,
molidas/en polvo o liofilizadas). Condimentos y sazonadores.
Ejemplos: orégano triturado, perejil

picado, pimienta molida, etc. . , .
Pimentén. Cremas de vinagre.

Sal. ; . . !
Vinagre de manzana, Médena, vino o sidra.

Condimentos aromaéticos, especias y hierbas naturales en rama, hebra y grano en su estado natural,
desecadas o deshidratadas. Ejemplos: pimienta en grano, hoja de laurel, vaina de vainilla, raiz de jengibre,
canela en rama, perejil en rama, nuez moscada en grano, etc. (El comino no se considera genérico).

¢Que especias, condimentos y sazonadores
consideramos genéricos? celiacos.org
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Lentejas. Especialmente la variedad pardina. Si se compran
secas es recomendable hacer un repaso visual y manual para
asegurarse de que no se ha colado ninguin grano de trigo (po-
dria haber contacto cruzado en el proceso productivo).

Cervezas. Si se trata de una bebida elaborada con un cereal
que contiene gluten, se asegura la ausencia (se analizan to-
dos los lotes) de gluten Unicamente en aquellas que estén
certificadas con el Sistema de Licencia Europeo (ELS o Mar-
ca Registrada Espiga Barrada).
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Avena. Por el riesgo en el proceso productivo (desde el culti-
vo y recogida hasta el envasado) se recomienda solo consu-
mir aquellos productos que contengan este cereal siempre
que estén certificados con ELS.

I
HAY VARIEDADES DE AVENA
QUE NO SON LIBRES DE GLUTEN
POR NATURALEZA

Existen variedades de
avena que no contienen
gluten por naturaleza
mientras que otras
variedades si lo
contienen.

——
EL COLECTIVO CELIACO PUEDE
GONSUMIR AVENA

Si el proceso productivo
es seguro, las personas
celiacas pueden
consumir avena.

ES UNA MATERIA PRIMA DE
RIESGO, POR LO QUE SE
RECOMIENDA CONSUMIRLA
SIEMPRE GERTIFICADA

Aligual que con otras
materias primas de
riesgo, recomendamos
consumirla solo si esta
certificada.

SE RECOMIENDA INGLUIRLA TRAS LOS PRIMEROS
SEIS MESES DE DIETA SIN GLUTEN Y BAJO
SUPERVISION MEDICA

Se ha demostrado que determinados
grupos de pacientes con enfermedad
celiaca sufren reacciéon frente a la
ingesta de avena por lo que es
recomendable que la introduccion de
la misma se produzca bajo
supervision de un especialista que
realice el seguimiento médico
correspondiente.

AVENA-XX-YYY-ZZZ
OATS-XX-YY-ZZZ.

Almidoén de trigo. Debido a procesos tecnolégicos es posi-
ble ver productos sin gluten que contengan almidén de trigo,
pero al ser un producto de alto riesgo, desde FACE se reco-
mienda el consumo de este tipo de productos siempre que
estén certificados con el ELS.
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4.2. El etiquetado y la legislacion

El etiquetado de los alimentos es la herramienta que permite al consumidor co-
nocer las caracteristicas de los productos alimenticios que va a consumir y poder
asi elegir con seguridad segln sus gustos, exigencias y /o necesidades.

A continuacién, se expone un breve resumen de la legislacion vigente relaciona-
da con la alimentacion sin gluten.

El Reglamento (CE) N° 178/2002 es de aplicacién obligatoria y establece los prin-
cipios y los requisitos generales de la legislacion alimentaria.

Uno de los articulos de este Reglamento determina que no se comercializaran
alimentos que no sean seguros. Se entienden como no seguros aquellos produc-
tos que puedan ser nocivos para la salud o bien no ser aptos para el consumo
humano.

Para determinar que un alimento no es seguro, se tendrd en cuenta las condicio-
nes normales de uso del mismo, asi como la informacién ofrecida al consumidor
(incluyendo la que figura en la etiqueta) sobre los posibles efectos perjudiciales
para la salud del mismo.

Finalmente, un alimento sera considerado como nocivo para la salud teniendo
en cuenta:

= Los probables efectos inmediatos (a corto y largo plazo) de ese alimento.
= Los posibles efectos toxicos acumulativos.

= La sensibilidad particular de orden organico de una categoria especifica de
consumidores, cuando el alimento esté destinado a ella.

El Reglamento (CE) N° 852/2004 relativo a las normas generales de higiene
de los productos alimenticios. Trata de garantizar un elevado nivel de proteccion
de los consumidores en relacién con la seguridad alimentaria.

Para lograrlo se realiza un planteamiento integrado teniendo en cuenta desde el
centro de produccion primaria hasta que el producto es puesto en el mercado.

Esta ley establece unas normas minimas en materia de higiene en todas las eta-
pas de produccion, transformacion y distribucion, a través de unos controles
oficiales e internos seguidos por el propio operador alimentario (a través de su
sistema APPCCQ).
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Ademas, se establece que dicho operador debe ser capaz de evitar, eliminar o
reducir cualquier posible peligro entre los que se incluyen posibles riesgos de
contacto cruzado.

El Reglamento (UE) N° 1169/2011, sobre la informacién alimentaria facilita-
da al consumidor, esta dirigido a todos aquellos operadores que proporcionen
alimentos al consumidor final o bien a colectividades, siendo de aplicacién obli-
gatoria desde diciembre del afio 2014.

Este introduce importantes novedades en muchos ambitos fundamentales esta-
bleciendo una serie de informacion obligatoria como:

= Denominacién del producto.

= Cantidad neta del alimento y cantidad de determinados ingredientes.
= Fecha de duracién minima o fecha de caducidad.

= Grado alcohdlico (si su volumen es superior a 1,2%).

- Condiciones especiales de conservacion y/o utilizacion.

- Identificacién de la empresa y pais de origen o lugar de procedencia.
= Modo de empleo.

-2Informacion nutricional. Aplicable practicamente a todos los alimentos enva-
sados. Debe figurar en el etiquetado, tanto en lo que se refiere a composicion
de grupos de nutrientes como al valor energético por 100 gramos o por 100
mililitros.

= Lista de ingredientes: indicando todo aquel que cause alergia o intolerancias
alimentarias que se utilice en la elaboracion del alimento y siga (este?) presen-
te en el producto terminado. Existen 14 alérgenos de declaracién obligatoria,
destacando en este caso la presencia de cereales con gluten. Estos deben ser
destacados tipograficamente o bien indicar “contiene” seguido del alérgeno en
productos que carezcan de lista de ingredientes.

No es obligatorio destacar la presencia de alérgenos en aquellos pro-
ductos en los que su denominacién haga referencia claramente a la
presencia del mismo.

Se establece, ademas, que toda la informacidn facilitada en el etiquetado debe
ser claray legible y que no lleve a confusién al consumidor.
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Por ultimo, todos los restaurantes, bares y catering deben identificar de forma
obligatoria los 14 alérgenos de declaracién obligatoria en aquellos platos sus-
ceptibles de contenerlos. De esta forma podran ser debidamente identificados
por personas que padezcan alergias o intolerancias a algunos de ellos y evitar el
peligro/riesgo que supondrian su consumo. Esta informacién debe estar dispo-
nible y ser facilmente accesible de forma que el consumidor esté informado en
todo momento.

El Reglamento Europeo (UE) n® 828/2014 se aplica desde el 20 de julio de 2016
y trata sobre la ausencia o presencia reducida de gluten en los alimentos. Regula
las declaraciones “sin gluten” y “muy bajo en gluten”. Es de uso voluntario.

Este reglamento establece las siguientes declaraciones autorizadas sobre la au-
sencia o la presencia reducida de gluten en los alimentos y sus condiciones:

= “SIN GLUTEN" solamente podra utilizarse cuando los alimentos, tal como se
venden al consumidor final, no contengan mas de 20 mg/kg de gluten.

= “MUY BAJO EN GLUTEN" solamente podra utilizarse cuando alimentos que
consistan en trigo, centeno, cebada, avena o sus variedades hibridas, o que con-
tengan uno o mas ingredientes hechos a partir de estos cereales, que se hayan
procesado especificamente para reducir su contenido de gluten, contenga entre
20y 100 mg/kg de gluten en el alimento tal como se vende al consumidor final.

Las menciones anteriores ademas podran ir acompafiadas de las siguientes de-
claraciones:

*  "Adecuado para personas con intolerancia al gluten”.

+  “"Adecuado para celiacos”.

O bien:

«  “Elaborado especificamente para personas con intolerancia al gluten”.

*  “Elaborado especificamente para celiacos”.

Si el alimento esta especificamente elaborado, preparado y/o procesado para:

*  Reducir el contenido de gluten de uno o varios ingredientes que contienen
gluten.

+  Sustituir los ingredientes que contienen gluten por otros ingredientes exentos.
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FACE recuerda al colectivo que solo aquellos productos con un contenido me-
nor a 20 mg/kg son los que se han establecido como seguros para el colectivo
celiacos. Ademas, la mencién “SIN GLUTEN" es la Gnica que garantiza una
cantidad menor a 20 mg/kg y no compromete la salud de las personas celiacas.

El limite de 20 mg/kg se justificaria a través de un estudio realizado por el Dr. Ca-
tassi en 2007. En esta investigacion participaron aproximadamente 20 pacientes
con EC que consumieron aproximadamente 50 mg/kg de gluten al dia durante
90 dias ocasionandoles dafio intestinal. A pesar de ser un estudio con poca re-
presentacién poblacional (20 personas es un tamafio muestral escaso), es hasta
ahora la Unica referencia que existe para poder asegurar que conviene hacer
esta recomendacion.

También, es importante recordar que la intolerancia al gluten no existe. Es un
concepto obsoleto previo a la reunién celebrada en Oslo, que en demasiadas oca-
siones va de la mano de un diagnéstico incorrecto o un no diagndstico de la EC.

El Real Decreto 126/2015, vigente desde el 5 de marzo de 2015, establece las
reglas generales sobre la informacién alimentaria de los alimentos sin en-
vase para la venta directa al consumidor y a grupos, asi como para los alimentos
envasados a solicitud del comprador en el punto de venta y aquellos envasados
por los minoristas. Existen indicios de que la mayoria de los incidentes de aler-
gia alimentaria tienen su origen en alimentos no envasados. Por tanto, siempre
debe facilitarse al consumidor la informacién sobre los alérgenos potenciales.

El principal objetivo de este Real Decreto es desarrollar los requisitos especificos
relativos a la informacion alimentaria de los alimentos que ya se han descrito
anteriormente.

Se debe hacer referencia al alérgeno de declaracién obligatoria (entre ellos los
cereales con gluten), que pueda estar presente en el producto final a excepcion
de aquellos cuya denominacién haga una clara referencia al mismo. Esto sera de
aplicacion a:

- Alimentos que se presenten sin envasar y los envasados en los lugares de
venta a peticion del comprador. La informacién alimentaria obligatoria debera
estar disponible y facilmente accesible. Esta informacién se presentara de forma
escrita adherida al alimento o rotulada en carteles cercanos a él.
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= Alimentos envasados por los titulares del comercio al por menor para su venta
inmediata en el establecimiento o establecimientos de su propiedad. La informa-
cién alimentaria obligatoria debera figurar sobre el envase del alimento o en una
etiqueta unida al mismo.

- Alimentos no envasados ofrecidos para la venta mediante comunicacion a dis-
tancia. La informacién alimentaria obligatoria estard disponible antes de que se
realice la compra y figurara en el soporte de la venta a distancia o se facilitara a
través de otros medios apropiados claramente determinados por el operador de
empresas alimentarias, sin que el operador de empresas alimentarias imponga a
los consumidores costes suplementarios.

Todas las menciones obligatorias deberan estar disponibles en el momento de
la entrega.

En los Ultimos afios se ha incrementado la compra online de productos alimenti-
cios. Es importante contrastar la informacion del producto en la web y cuando se
recibe en casa, puesto que en ocasiones la informacién puede no ser la mismay
eso puede conllevar un riesgo.

Importante:

-> Los productos certificados bajo el Sistema de Licencia Europeo (ELS o Marca Re-
gistrada Espiga Barrada) son seguros para el colectivo celiaco y garantizan menos
de 20 mg/kg de gluten.

= La mencién “sin gluten”, por ley, debe asegurar que el producto contiene me-
nos de 20 mg/kg de gluten. Se pueden encontrar productos etiquetados como
“sin gluten” acompafiados de las otras cuatro declaraciones que se han explicado
anteriormente.

-> Los productos etiquetados como “muy bajo en gluten” no son aptos y deben
descartarse de la alimentacion.

- Si un producto contiene algun cereal con gluten como ingrediente debera estar
resaltado tipograficamente. A excepcion de aquellos en los que se deje clara su
presencia en la denominacion del producto.
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Desde FACE se gestiona la certificacion del Sistema de Licencia Europeo (ELS
o Marca Registrada Espiga Barrada), que tiene como objetivo principal garan-
tizar que los productos alimenticios destinados al colectivo celiaco cumplen
con unos elevados estandares de calidad y seguridad alimentaria garantizan-
do que contienen menos de 20 mg/kg de gluten. (Hay mas informacion sobre
estos proyectos a partir de la pagina 91).

BRE\/E MANUAL DE Con el objetivo de facilitar la comprension

LADIETA y correcta realizacién de la dieta sin gluten,

FACE edita el Breve Manual de la dieta sin

gluten. Esta publicacion puedes solicitarla

en la asociacion de celiacos de tu comu-

nidad. (Hay mas informacién sobre estos
proyectos a partir de la pagina 91).
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4.3. ;Como afrontar la enfermedad celiaca? Aspectos psicoldgicos

Cuando se recibe el diagnostico de una enfermedad crénica suele nacer un miedo.
Esta sensacion brota cuando una persona se encuentra ante una situaciéon nueva
que le genera ansiedad. Si existen personas con EC alrededor del nuevo diagnosti-
cado, el miedo seguramente sea menor porque ya hay un conocimiento previo que
suele tranquilizar, pero no siempre sucede asi.

La mejor receta para no quedarse bloqueado por el miedo es aumentar el conoci-
miento. Desde las asociaciones de celiacos y desde FACE existe total disponi-
bilidad para poder apoyar al nuevo diagnosticado, dando acceso a informacion
contrastada y de rigor, consiguiendo asi convertir a una persona vulnerable y llena
de dudas en un paciente empoderado que tiene conocimiento sobre lo que le pasa.

Ademas, el diagnostico puede ser propio o pueden darselo a los hijos, pudiéndose
generar terror, miedo a cocinar con errores, a comer fuera de casa, a que los peque-
flos vayan al comedor de la escuela 0 a cumpleafios de amigos. Desde FACE y desde
las asociaciones se elaboran herramientas que mejoran el acceso a la informacién
por parte de los afectados, a las personas que trabajan en el entorno escolar, en los
centros médicos, en los restaurantes, obradores y un largo etcétera.

La razén de ser de estas entidades sin animo de lucro es poder hacer la vida de las
personas celiacas mas sencilla y aunque los comienzos nunca son faciles, espera-
mos seguir trabajando de la mano, juntos, para poder seguir alcanzando metas.

En cualquier caso, el diagnéstico de la EC supone un cambio importante en el es-
tilo de vida. En aquellos casos en los que el paciente lleva afios consultando varios
especialistas, sufriendo problemas, sintomas o incluso desarrollando enfermeda-
des relacionadas derivadas de un diagnostico tardio, el diagndstico suele ser asumi-
do con alegria y optimismo, pues supone un alivio tener una solucién para sanar y
paliar los sintomas.

Otras personas, ante el desconocimiento de la enfermedad y lo que significa tener
que realizar ese cambio en la dieta, pueden vivir este cambio con angustia y preocu-
pacion. También, aunque es menos frecuente, existen nuevos diagnosticados que
viven este cambio con indiferencia y normalidad.

No obstante, la primera sensacién y el consiguiente “impacto psicolégico” no debe-
ria de determinar el manejo posterior de la DSG. La EC no tiene cura. Es una enfer-
medad crénica, pero en la mayoria de los casos con una DSG correcta, el colec-
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tivo celiaco se encuentra bien, aunque coma de forma diferente. Esto se debe a
que se restablece el funcionamiento correcto de la mucosa intestinal y se recuperan
las vellosidades intestinales. Con la DSG los pacientes consiguen absorber todos los
nutrientes necesarios con normalidad y desaparecen los sintomas.

Si se diagnostica a tiempo, la EC no tendria por qué ocasionar otras enfermedades
asociadas. Sin embargo, uno de los mayores problemas de esta enfermedad es
que esta infradiagnosticada, debido a la complejidad en su diagnéstico y al desco-
nocimiento por parte del colectivo médico del protocolo de diagndstico precoz. Esta
demora en el descubrimiento de la enfermedad esta relacionada con la aparicion
de enfermedades asociadas (ver apartado 2.4.), algunas de ellas de caracter grave,
como puede ser un linfoma.

La actitud que adopte la persona celiaca y su entorno sera muy importante en la
adaptacién a la nueva situacién. Una actitud positiva, implicada en el autocuida-
do, fomenta la adherencia al tratamiento (la DSG) y minimiza los problemas
que pueden surgir derivados del estrés e incertidumbre, provocados por el diagnds-
tico de una enfermedad nueva, ayudando asi a su normalizacién.

En la EC el propio paciente debe hacerse responsable de su autocuidado y apren-
der a convivir con su enfermedad. Ademas, su entorno mas préximo juega un
papel determinante en todo el proceso, por lo que es fundamental que conozcan
la situacién y lo que implica. Existe un estudio donde se denomina a la EC como una
enfermedad social, donde se evallan las barreras que entorpecen la adherencia a
la DSG de las personas celiacas. La conclusién obtenida es que el apoyo social es un
factor directamente relacionado con la forma de llevar el tratamiento de la EC. Poder
contar con la ayuda de familiares y amigos, apoyo en el trabajo o centros educativos
0 conocer a otras personas que conviven con EC, influye positivamente en el manejo
de esta enfermedad.

Ademas, siempre es recomendable el contacto con una asociacion de celiacos
debido a que en ocasiones en consulta médica no tienen tiempo (y a veces conoci-
miento) suficiente para poder explicar los cambios que conlleva estar diagnostica-
do con la EC. En las asociaciones tienen recursos para atender a personas recién
diagnosticadas porque casi siempre son personas que han pasado previamente por
esa situacion, o profesionales que estan en contacto con muchos otros pacientes y
escuchan diariamente muchas historias similares. Desde la asociacion son capaces
de orientar, apoyar, resolver dudas o recomendar algin profesional que pueda
ayudar de una manera mas concreta a tratar el problema en cuestion.
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En la parte inicial del Manual estan descritos los datos de contacto de todas las aso-
ciaciones de FACE.

Asimismo, las asociaciones de celiacos son la voz de los pacientes, por eso in-
teractian con las administraciones publicas competentes para defender sus dere-
chos, eliminar barreras y conseguir la plena inclusién del colectivo. Ademas, propor-
cionan las distintas herramientas de seguridad alimentaria elaboradas desde FACE,
como la Lista digital de alimentos sin gluten, la app FACEMOVIL, revistas MAZORCA,
etc. que facilitaran poder llevar una DSG de manera adecuada. Ademas, compartir
experiencias con otras personas que se han enfrentado previamente a los mismos
retos ayuda a normalizar la situacién y provoca un cambio importante en la relacion
del paciente y su enfermedad, facilitando la convivencia con esta.

Por ultimo, pero no menos importante, seria destacable el hecho de hay estudios
realizados sobre la adherencia al tratamiento (en este caso a la DSG) que muestran
la relacién directa que existe entre varios factores como puede ser la pertenencia
al grupo de asociaciones de afectados, entre otros como el nivel socio-cultural o
el seguimiento de la dieta.

Las personas que fundaron las diferentes asociaciones de celiacos son pacientes
o familiares que, ante el desconocimiento de su enfermedad y la DSG, decidieron
unirse para conseguir la normalizacién de su situacién.
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5. Comer fuera de casa

Llevar a cabo la DSG fuera de casa muchas veces puede ser un gran desafio para
las personas celiacas, debido a todas las posibles situaciones que podrian provo-
car la ingestion involuntaria de gluten por contacto cruzado.

Por suerte, cada dia aumenta la sensibilizaciéon y el compromiso de los hostele-
ros con el colectivo celiaco y la cantidad de establecimientos que cuentan con
opciones sin gluten en su carta. Sin embargo, a pesar de que exista donde comer
fuera de casa, surgen dudas en el colectivo ante la posibilidad de que los platos
no se elaboren en condiciones adecuadas para garantizar la ausencia de gluten.

La labor que FACE y las asociaciones de celiacos desempefian en este sector
contribuye enormemente a normalizar la vida e integracion social del colectivo
celiaco. Aun asi, existen premisas a tener en cuenta al comer fuera de casa, de-
pendiendo del contexto social.

9.1. Restaurantes

Tanto FACE como sus asociaciones miembro desarrollan a
nivel nacional y autonémico el Proyecto FACE Restauracion
Sin Gluten/Gluten Free. Una red de establecimientos en los
gue se controla la operativa de preparacién de opciones
sin gluten, las materias primas y se forma al personal. Se
buscan la seguridad y calidad de las comidas sin gluten
ofrecidas en la hosteleria. La red de establecimientos ase-
sorados se incluye en la app FACEMOVIL. (Hay mas infor-
macion sobre estos proyectos a partir de la pagina 91).

Una de las actividades mas complicadas a realizar para una persona celiaca suele
ser salir a comer fuera de casa. Es por ello que FACE y sus asociaciones miembro
buscan prestar asesoramiento al mayor nimero de establecimientos posibles para
que ofrezcan menus sin gluten seguros para las personas celiacas, a través de la
colaboracién establecida con el Proyecto FACE Restauracién Sin Gluten/Gluten Free.
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El hecho de que una persona padezca EC no deberia impedir poder llevar una
vida social normalizada, aunque en ocasiones resulta complejo participar con
tranquilidad en actos sociales como, reuniones de trabajo, cumpleafios o cele-
braciones familiares. Por ello, a la hora de entrar en un bar o restaurante es
recomendable:

- Escoger preferiblemente un establecimiento asesorado que aparezca en la
app FACEMOVIL. Normalmente estan identificados con un distintivo pegado en
la puerta o ventana principal.

Imagen 7. Distintivo de los establecimientos asesorados.

= ldentificarse como persona celiaca, en cualquier caso.

= En caso de que se trate de un establecimiento no asesorado, explicar en qué
consiste la DSG para que la persona que le atienda sepa los alimentos que no se
pueden consumir.

= Siempre y cuando sea posible, hacer la reserva con antelacion.
= Preguntar al personal del establecimiento sobre las opciones sin gluten disponibles.

= En caso de dudas, preguntar siempre los ingredientes y el proceso de elaboracion
de los platos.

= No todo el mundo conoce la EC y lo que supone la DSG.

Segln el Reglamento europeo (UE) N° 1169/2011 sobre la informacién facilitada al
consumidor, los restaurantes tienen la obligacién de facilitar a los clientes que lo
demanden la informacién sobre la presencia de alérgenos en los platos que sirven.
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5.2. Centros escolares

El seguimiento de una DSG se debe adaptar al colectivo celiaco en edad escolar
matriculado en centros escolares como escuelas infantiles, escuelas primarias y
secundarias y/o institutos. Para ello es necesario que el personal de dicho centro
esté al tanto del diagndstico del menor celiaco (direccién, profesorado, respon-
sables de cocina y servicio) y que reciba formacién adecuada sobre EC y DSG. Es
importante destacar que las asociaciones de celiacos pueden proporcionar infor-
macion escrita para entregar en los mismos y desarrollar proyectos dirigidos a
trabajar con este tipo de centros. Tanto FACE como algunas asociaciones federa-
das tienen proyectos especificos con centros escolares. FACE, junto con AEPNAA
(Asociacién Espafiola de Personas con Alergia a Alimentos y Latex), ATX (Asociacion
Multi-Alergia, Dermatitis Atépica y Asma) y ADILAC (Asociacion de Intolerantes a la
Lactosa), redacté en 2020 una guia escolar llamada “Enfermedad celiaca, alergias
alimentarias e intolerancia a la lactosa en centros educativos”.

Esta guia recoge toda la informacién sobre estas patologias incluyendo todo lo
necesario sobre cdmo realizar la dieta y el seguimiento de la misma, la administra-
cion de tratamientos, almacenamiento de materiales, cdmo actuar en el comedor
0 en excursiones, entre otros. Su objetivo principal es la sensibilizacién hacia los
nifios y nifias que tengan este tipo de limitaciones alimentarias, favoreciendo su
inclusion en los centros escolares, inculcando empatia para que ningun escolar se
sienta excluido en el comedor, cumpleafios, actividades de clase, etc.

Sobre la posibilidad de comer en los centros escolares, segun lo recogido en el
articulo 40 de la Ley 17/2011 de Seguridad Alimentaria y Nutricién, el centro edu-
cativo debera programar de forma detallada y mensual los menus para per-
sonas celiacas, siempre que la familia haya presentado el respectivo certificado
médico que justifique el diagndstico y la necesidad de menu especial alternativo
para el alumno. De la misma forma, sera necesario que toda la informacion sobre
los ingredientes de los alimentos y productos utilizados en los menus sin gluten
esté siempre clara, accesible y disponible para padres o tutores.

Seglin esta misma ley, en el caso de no poder garantizar la ausencia de gluten
en la preparacién de los menus, una de las obligaciones que tiene el centro
escolar es proporcionar un espacio exclusivo para la adecuada conservacién
y almacenamiento de todos los alimentos proporcionados por los familiares
del alumno.
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Considerando que se trata de nifios, es importante que los monitores del comedor
conozcan la situacion y se aseguren de tener identificado al nifio o nifia celiaco
para controlar que su menu es el correcto y que no intercambia los alimentos con
los compafieros. Actualmente, si el centro escolar ofrece comida, existen dos posi-
bilidades: que tenga cocina propia o que tenga un servicio de catering, tal y como
se comenta en el siguiente apartado.

ENFERMEDAD
CELIACA, ALERGIAS
ALIMENTARIAS E
INTOLERANCIA A LA
LACTOSA EN CENTROS
EDUCATIVOS

5.3. Comedores colectivos y/o servicio de catering

Cada vez son mas las empresas y centros que cuentan con servicios externos
para la elaboracién de comidas en restauracion colectiva. Es importante que en
caso de que la persona celiaca haga uso de comedores colectivos o cuente con
servicio de catering en el centro donde estudia y/o trabaja se identifique pre-
viamente como tal.

Si la comida se prepara en el lugar donde se encuentra el comedor, es recomen-
dable hablar con el jefe de cocina o responsable para que conozcan su situacion
y le permitan elegir platos que no contengan gluten o le ofrezcan opciones adap-
tadas a sus necesidades. Si por el contrario fuera un tercero quien lo suministra,
la necesidad debera comunicarse con antelacién para que puedan contar con
ello cuando organicen el servicio.

Recuerda que, de acuerdo a la legislacién actual, todos los establecimientos que
ofrezcan productos alimenticios deben dejar a disponibilidad del consumidor
toda la informacién de los ingredientes presentes en cada plato.

Existen distintos catering a nivel estatal que ofrecen comidas en miles de co-
medores escolares, universitarios, residencias y hospitales, que estan asesora-
dos por FACE para elaborar una oferta de menu sin gluten segura. Para resolver
cualquier duda o aclaracion, seria recomendable contactar con la asociacién de
celiacos mas cercana.
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5.4. Viajes

Viajar suele ser uno de los momentos que mas dudas genera entre el colectivo
celiaco. Son muchos los miedos y preocupaciones que se deben afrontar: eti-
quetado en otros idiomas (o falta de etiquetado), legislacién diferente en otros
paises, donde comer, preparaciones y recetas diferentes, cultura y comidas tipi-
cas desconocidas y, especialmente, qué hacer en caso de contacto con gluten.

Para que un viaje de cualquier tipo sea realmente una experiencia agradable y
no se convierta en una situacion estresante, la primera recomendacién es orga-

nizar con antelacion.

CONSEJOS PARA VIAJAR
SIN GLUTEN

iInstalar FACEMOVIL!

Es una herramienta para socios de FACE
que incluye Lista de Alimentos,
geolocalizador y lector de cédigo de
barras.

Incluir el certificado médico oficial
Se puede conseguir en farmacias y
debe ir sellado por el médico de
cabecera. Gracias a él se podran llevar
en el equipaje productos sin gluten.

Contactar con asociaciones de celiacos
Tanto en Espafia como en Europa ofrecen
informacion sobre establecimientos, restaurantes
y datos del pafs.

Organizar la perfecta maleta celiaca
Incluir algunos snacks y frutas, bolsas
para evitar la contaminacién cruzada y
algin medicamento.
iCeliac@ precavid@ vale por dos!

El gluten no puede ser
impedimento para

viajar, disfrutar y vivir
nuevas experiencias.

iViajar sin miedo!
Quizas en el destino no se encuentren opciones
especificas pero los genéricos siempre van a estar

celiacos.org disponibles: fruta, verdura, lacteos, etc.
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- Viajes en avién. Cada vez mas aerolineas ofrecen menus sin gluten, aunque
muchas veces las condiciones de la compafiia no lo contemplan si la comida que
dan es “de cortesia” (vuelos de menos de 3h). Hay que solicitar el menu al adqui-
rir el billete y para vuelos muy largos siempre es recomendable recordarlo en el
mostrador de facturacién para asegurar que suben a bordo, ya que la comida
suele provenir de un servicio de catering. A pesar de haber avisado, como las
bandejas de comida suelen estar etiquetadas, seria recomendable repasar los
ingredientes para asegurarse de que no ha habido ningun error. De cualquier
forma, conviene llevar algun producto sin gluten, por si sucediese algun contra-
tiempo.

- Viajes en tren de alta velocidad. En Espafia suele existir la opcién de escoger
alimentos sin gluten a bordo en la cafeteria del tren. Si hay servicio de restau-
racién en el billete elegido también se puede solicitar el menu sin gluten en el
momento de la compra del billete. De cualquier forma, se recomienda solicitar
informacién con antelacién y viajar con algun tipo de snack como medida pre-
ventiva. Si los viajes en tren se van a hacer por otro pais, siempre es recomenda-
ble contactar con antelacién con la asociacion de celiacos de ese pais, si existe.

= Viajes escolares, IMSERSO, en grupo, organizados o con agencia. Avisar
siempre con antelacién a la organizacion para asegurar que se tiene en cuenta
la condicién de ECy se verifique que haya opciones sin gluten seguras. Es crucial
tratar de identificarse como celiaco, como se ha repetido en diversas ocasiones,
con la agencia, ante los organizadores y/o monitores de la actividad para que
tengan en cuenta la situacién en todo momento (incluidas las comidas tipo picnic
o enruta al realizar excursiones). En el caso de necesitar recomendaciones espe-
cificas para preparar viajes de este tipo, aconsejamos contactar con la asociacion
de celiacos mas cercana para despejar dudas.

- Viajes de intercambio. Llevar informacion en el idioma de la familia o del
centro de acogida. Es aconsejable hablar con ellos antes y explicar la situacion,
enviando la documentacién necesaria con antelacidon. También es recomendable
llevarla impresa en el idioma de la familia de intercambio. Ademas, ofrecerse a
acompafar a comprar los primeros dias siempre suele transmitir tranquilidad y
resultar Gtil tanto al viajero como a la familia que acoge.

= En hoteles. Al realizar la reserva se debe comunicar la necesidad de menu
sin gluten y también recordarlo al llegar en la recepcién del hotel. A algunas
personas, ademas, les aporta tranquilidad confirmar con el personal de cocina
que existe cierto conocimiento de ECy DSG. Desde FACE se desaconseja comer
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en bufets libres, ya que pueden ser un foco de contacto cruzado involuntario.
Lo ideal es que el hotel o los restaurantes estén asesorados por la asociacion de
celiacos de la comunidad o el pais donde se viaja para tener certeza de que hay
un control externo. Una practica segura suele ser que el personal tome concien-
cia de la situacién y saque comida directamente de la cocina para el cliente
celiaco, lo que reduce el riesgo de contacto cruzado.

Sea cual sea el destino del viaje es conveniente contactar con antelacién con
la asociacion de celiacos de la zona respectiva para solicitar informacién sobre
dénde se puede comer de manera segura y dénde se pueden comprar produc-
tos especificos sin gluten.

En la pagina web de FACE existe una seccion llamada “De viaje” donde se pueden
encontrar consejos para viajar y descargar informacién basica en varios idiomas para
identificarse como celiaco/a. Ademas, FACE Joven forma parte de Coeliac Youth of Eu-
rope (CYE), que dispone de una herramienta llamada “Travelnet” gratuita en su web.

FACE trabaja dentro de AOECS (Sociedad de Asociaciones de Celiacos de Europa),
su homodlogo europeo, y por lo tanto tiene contacto con diversas asociaciones
de celiacos de fuera de Espafia e incluso de Europa (Jordania, Israel y Coeliac Di-
sease Fundation de Estados Unidos también estan dentro de AOECS), por lo que
puede ayudar a los pacientes a recabar la informacién necesaria para sus viajes.
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Se debe contactar con
la asociacion de
celiacos del lugar que
se va a visitar con el
objetivo de crear una
lista de consejos,
restaurantesy
establecimientos
asesorados, teniendo
siempre a mano esas
referencias para saber
dénde comer con
seguridad.

Es bastante util llevar en el equipaje
algunos de los medicamentos que se
utilizan habitualmente. Asi se evitara
tener que buscarlos en el lugar que se va
a visitar y también se asegura la ausencia
de gluten en los mismos.

Es interesante llevar un
escrito en el que se explique
qué es la enfermedad
celiacay que no se puede
consumir gluten. En la web
de FACE se puede consultar
en mas de 25 idiomas.

No hace falta cargar con la nevera completa, pero se pueden incluir en
la mochila algunos snacks, fruta fresca, pan de molde y algo de fiambre
envasado al vacio. Seran de gran utilidad si se se encuentran sitios
seguros en los que comer.
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9.9. Otros eventos

Es muy importante que la persona celiaca comunique a su entorno (familiares,
amigos, compafieros de trabajo) su condicidon y que conozcan la importancia que
tiene seguir la dieta sin gluten para su salud. De esta forma podran tener en
cuenta su situacién a la hora de escoger lugares a los que ir a comer o cuando se
organicen eventos familiares. Actualmente es mas sencillo encontrar estableci-
mientos con opciones seguras y aptas para las personas celiacas. Esto es debido
en gran parte a la gran labor de sensibilizaciéon y formacién que se ha realizado
desde las asociaciones de celiacos y FACE. Todas ellas llevan afios formando a los
profesionales del sector hostelero para que puedan ofrecer alternativas seguras
al colectivo celiaco.

= En caso de hospitalizacién se debe advertir al personal sanitario de su con-
dicion de celiaco y de la necesidad de realizar la DSG. En la mayor parte de los
casos podran adaptar su menu. Es muy importante que al recibir la bandeja con
el menu se compruebe que es realmente sin gluten y el menu es correcto.

= En eventos sociales como conciertos o festivales de musica cada vez es mas
frecuente encontrar productos sin gluten (incluida la cerveza) seguros. Sin em-
bargo, es recomendable contactar con la organizacion del evento y confirmarlo.
Ademas, la persona celiaca podria llevar un informe médico (aunque sea un PDF
en su teléfono movil) que le permita justificar su condiciéon. Ademas, en el caso
de que no existan opciones seguras sin gluten, la organizacién deberia de permi-
tir el acceso de provisiones para la persona celiaca.

= En fiestas populares, rutas de la tapa y otro tipo de celebraciones loca-
les es importante verificar que existen opciones sin gluten. Las asociaciones de
celiacos desarrollan proyectos dirigidos a sensibilizar a los Ayuntamientos y las
comisiones de fiestas para que tengan en cuenta las necesidades del colectivo.

= En general los anfitriones de bodas, bautizos y otras celebraciones intentan
que las personas celiacas cuenten con opciones sin gluten durante su dia espe-
cial. Es importante informar previamente de la necesidad de menu sin gluten y
recordarlo a los organizadores durante el dia de la celebracién.

= En cumpleaiios u otro tipo de eventos celebrados en el centro de estudios
es importante que profesores y comparfieros estén informados sobre lo que pue-
de y no puede comer la persona celiaca y que cuenten con ello para preparar la
comida. Los padres y madres de estos nifios pueden aconsejar distintas alterna-
tivas seguras.
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El miedo y la tensién también pueden surgir al acudir a casa de amigos o fami-
liares. Es cierto que organizar una cena especial para mucha gente se hace un
poco mas complicado si se quiere pensar en un menu adicional, pero tener en
cuenta a todos los amigos o familiares siempre compensa. El colectivo celiaco
es en general un invitado mas facil de atender de lo que parece. Elaborar un
menu sin gluten para todos no es dificil y las personas celiacas suelen agradecer
mucho cualquier tipo de esfuerzo en su beneficio, por pequefio que sea ofre-
ciéndose normalmente a colaborar si existe cualquier tipo de duda. Saber ges-
tionar este tipo de situaciones es importante y facilita la organizacién del menu
proponiendo alternativas sin gluten sencillas de preparar que no impliquen de-
masiados cambios o que eviten la necesidad de duplicar las elaboraciones. Es
vital explicar qué es el contacto cruzado y lo que este supone para la salud.
Hay que hablar de ello no solo con quien ejerza de cocinero, sino también con
todos en la mesa.

La persona celiaca ayuda a sus anfitriones, se pone a su disposicion y resuelve
Sus preguntas.

Ser celiaco no tiene que limitar la vida social. Conocer la situaciény lo que su-
pone empodera al paciente y le permite afrontarlo con mejor actitud. Compartir
con el entorno mas cercano la situacion facilita la vida social del paciente, ayuda
a desarrollar estrategias y buscar soluciones fomentando la completa integra-
cion social del colectivo.
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6. Motivos por
los que estar
asoclado/a mejora
|a calidad de vida
del colectivo
celiaco



1. SER UN PACIENTE ACTIVO

El profesional sanitario aporta informacion médica sobre la EC, sobre todo ini-
cialmente en el momento del diagnodstico. Pero en la practica, el o la pacien-
te necesita saber mas. Ese conocimiento sobre la EC y la DSG es fundamental.
Convertirse en un “paciente experto” le ayuda a manejar mejor la situacion. Las
asociaciones de celiacos aportan esa informacién y ayudan en ese proceso de
empoderamiento.

2. APOYO A PACIENTES Y FAMILIARES

Las asociaciones de celiacos ayudan y apoyan de forma personalizada a los pa-
cientes y sus familiares. Tras el diagnéstico, suele ser la asociacién quien ensefia a
la persona celiaca y/o a sus familiares a realizar la DSG de forma correcta y cono-
cer mas en profundidad su enfermedad, gracias al personal técnico o voluntario
que trabaja en la entidad. Siempre que el paciente lo necesite, puede recurrir a la
asociacion para plantear sus dudas e inquietudes.

3. LA UNION HACE LA FUERZA

Formar parte de una asociacién de celiacos significa unirse y luchar por una causa
comun. Un “nosotros” hace el camino mas sencillo y llevadero porque no se esta solo
en la lucha. Cuantas mas personas se unan, mas fuerza tendran a la hora de luchar
para conseguir la normalizacion de la vida del colectivo celiaco en todos sus aspectos.

4. CONECTAR A LAS PERSONAS CELIACAS ENTRE Si

Compartir experiencias con personas que se encuentran en la misma situacion
ayuda a convivir mejor con la enfermedad. Las asociaciones de celiacos realizan
diferentes actividades que fomentan los momentos de encuentro con otros pa-
cientes y familias celiacas.

5. SENSIBILIZAR A LA POBLACION SOBRE LA ENFERMEDAD CELIACA

Y LA DIETA SIN GLUTEN

Las asociaciones de celiacos sensibilizan sobre la EC y la DSG, dandola a conocer
entre la sociedad en general. Hace afios era una enfermedad desconocida entre
la poblacién y hoy en dia se ha hecho mas visible. También divulgan y ayudan a la
formacién sobre la EC a los profesionales sanitarios participando en la redaccion
y difusién de documentos de interés como el protocolo de diagndstico precoz.
Todas estas acciones se realizan con el objetivo de mejorar el diagnéstico y la aten-
cidn sanitaria que recibe el colectivo celiaco.




6. MATERIAL UTIL PARA CONOCER LA ENFERMEDAD Y REALIZAR UNA CORREC-
TA DIETA SIN GLUTEN

Las asociaciones elaboran y distribuyen materiales formativos e informativos
como la Lista de Alimentos sin gluten, la app FACEMOVIL, el Manual de la enfer-
medad celiaca, la guia elaborada para sensibilizar a las personas implicadas en el
entorno escolar o el Manual de buenas practicas para la restauracién sin gluten,
entre otros. El objetivo de estas publicaciones es ayudar al paciente a entender
mejor su enfermedad y a saber realizar una correcta DSG, asi como inculcar la
empatia en las personas que no la padecen, pero forman parte de las rutinas de
las personas con enfermedad celiaca.

7. MEJORAR LA SEGURIDAD ALIMENTARIA DEL COLECTIVO

Las asociaciones de celiacos trabajan para mejorar la seguridad alimentaria del
colectivo celiaco tanto con la industria alimentaria, como con el sector HORECA. A
dia de hoy, en nuestro pais podemos encontrar un etiquetado “sin gluten” seguro,
asi como disfrutar de diferentes opciones a la hora de salir a comer fuera de casa.

8. PROMOVER LA INVESTIGACION

FACE convoca periédicamente los premios de fomento a la investigacién sobre
enfermedad celiaca, con el fin de incentivar el trabajo de grupos de investigacién
espafoles en este campo y promover la investigacion sobre esta patologia. Con
esta ayuda, procedente de forma directa de las cuotas de los socios (1€ por socio),
FACE desea contribuir de forma directa a cubrir, en la medida de sus posibilidades,
las necesidades econémicas de proyectos relevantes y favorables a la investiga-
cién en ECy DSG.

9. DEFENDER Y REPRESENTAR AL COLECTIVO CELIACO

Las asociaciones de celiacos son la voz de los pacientes, por eso interactlan con
las administraciones publicas competentes para defender sus derechos y conse-
guir la normalizacion de la vida del colectivo.

10. LAS PERSONAS QUE FORMAN UNA ASOCIACION DE PACIENTES SON COMO TU
Las personas que fundaron las diferentes asociaciones de celiacos son personas
como tu. Pacientes o familiares que ante el desconocimiento de su enfermedad y
la DSG decidieron unirse para conseguir la normalizacién de su situacion.
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Alimentaria



7. Programas FACE de Seguridad Alimentaria

Para la consecucién del objetivo principal de FACE se han desarrollado diver-
sas herramientas de seguridad alimentaria para los socios. Estas herramientas
aportan mayor seguridad a los pacientes celiacos y mejoran su convivencia con
la enfermedad.

Las asociaciones de celiacos trabajan para mejorar la seguridad alimentaria del
colectivo celiaco, y lo hacen junto a la industria alimentaria, con el sector de la
hosteleria y sensibilizando a la poblacién general para seguir normalizando la
vida de los pacientes en todos los ambitos de su vida. Gracias a esta labor, a
dia de hoy en Espafia se puede encontrar un etiquetado “sin gluten” seguro, asi
como disfrutar de diferentes opciones a la hora de salir a comer fuera de casa,
consiguiendo que el colectivo se encuentre cada vez con menos barreras en su
dia a dia.

92



7.1. Atencion al paciente celiaco y sus familiares

Las asociaciones de celiacos que forman parte de FACE ayudan y apoyan de for-
ma personalizada a los pacientes y sus familiares. Tras el diagndstico suele ser
la asociacién, gracias a sus voluntarios y técnicos, quien ensefia a la persona
celiaca y/o a sus familiares a realizar la DSG de forma correcta y a conocer en
profundidad su enfermedad. Siempre que el paciente lo necesite puede recurrir
a la asociacion para plantear sus dudas e inquietudes, ya que es fundamental
que los pacientes resuelvan esas cuestiones y sepan cémo seguir la DSG de for-
ma correcta.

Asimismo, entre FACE y sus asociaciones federadas se elaboran y distribuyen
materiales formativos e informativos como la Lista de Alimentos sin gluten, la
app FACEMOVIL o este manual que ayudan al paciente a entender mejor su en-
fermedad y a realizar correctamente la DSG. Estas herramientas facilitan el dia
a dia del colectivo, ayudandole en sus decisiones a la hora de comprar o acudir
a un restaurante, fomentando el movimiento de un paciente en un entorno se-
guro para su salud.

Sin los pacientes las asociaciones no tendrian sentido. Por este motivo, FACE
tiene un grupo de trabajo especifico formado por los técnicos y voluntarios de
varias de las asociaciones federadas desde el que se coordina la atencién a las
personas que acaban de recibir el diagnéstico de EC. A través de este espacio
de trabajo se unifican los mensajes, se crea y se actualiza el material y se me-
jora la atencién a los pacientes con el objetivo de que todos reciban la misma
informacion independientemente del territorio en el que se encuentren. No obs-
tante, esta informacién también se adapta y personaliza en cada caso teniendo
en cuenta la edad del paciente y otras cuestiones caracteristicas de las distintas
zonas como los listados de establecimientos o puntos de venta.
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7.2. Lista digital de alimentos sin gluten

La Lista digital de alimentos sin gluten de FACE es una guia para facilitar la co-
rrecta realizacién de la DSG aportando una seguridad extra, gracias a un control
externo y objetivo realizado por los técnicos de FACE. Esta Lista se realiza a partir
de la informacién facilitada por los fabricantes de alimentos en lo referente a las
materias primas utilizadas, al proceso de elaboracién, al andlisis de peligros y
puntos de control criticos en las diferentes fases de produccién y a las analiticas
de producto final. Una vez recibida esta documentacién se realiza un estudio de
la misma, asi como de la normativa vigente y se decide si se incluyen o no los
productos en la publicacion.

Para que las empresas puedan incluir sus productos en la Lista digital de alimen-
tos sin gluten deben remitir la siguiente documentacién a FACE:

- Nombre del producto, ingredientes, formato, cdigo EAN y etiquetado nutricional.
= Cuestionario sobre el andlisis de puntos de peligro y control criticos (APPCC).

= Certificados de ausencia de gluten de las materias primas utilizadas.

= Analiticas de producto final que indiquen menos de 20 mg/kg gluten.

= Compromiso del fabricante de que sus productos tienen menos del 0,01 % de lactosa.

Los productos se incluyen Unicamente si las empresas cumplen con la documen-
tacién exigida por FACE.

FACE no se responsabiliza de ninglin cambio que los fabricantes pudieran efec-
tuar en sus productos sin previo aviso. Si bien, estos se comprometen a informar
a FACE con dos meses de antelacién.

FACE recomienda precaucién a la hora de adquirir cualquier producto y leer
siempre el etiquetado, aunque figure en la Lista digital de alimentos sin gluten
y se compre siempre el mismo, por si en algin momento el fabricante hubiera
variado su composicién sin haber informado de ello, incumpliendo asi lo estable-
cido entre el fabricante y FACE. Aunque esta situacién ha ocurrido en muy pocas
ocasiones, siempre es mejor leer el etiquetado para asegurarse.
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7.3. Certificacion Alimentaria

Actualmente FACE gestiona la certificacion bajo el Sistema de Licencia Europeo (ELS
0 “Marca Registrada Espiga Barrada”). Esta certificacion es voluntaria y esta dirigida
a las empresas que desean otorgar una mayor seguridad a los productos sin gluten
especificos y/o convencionales que fabrican. Hasta el afio 2019, desde FACE se otor-
gaba la Marca de Garantia “Controlado por FACE", que fue una certificacién pionera
creada en 1999 cuando todavia no habia legislacion relativa al contenido en gluten.
Sin embargo, en el afio 2020 con el objetivo de unificar criterios en la Unién Eu-
ropea y evitar confusién entre el colectivo celiaco, esta se eliminé al igual que
otras certificaciones nacionales. Esta decision fue tomada en conjunto con todas las
asociaciones de celiacos de los paises que conforman la AOECS.

La “Marca Registrada Espiga Barrada” es el simbolo internacional sin gluten regula-
do por AOECS, quien delega en sus asociaciones miembro la concesion de su uso y
control. En la actualidad, las industrias espafiolas que deseen utilizar este simbolo
pueden gestionarlo con FACE. Es importante recalcar la obligatoriedad de sefialar
junto con el simbolo del ELS, el codigo alfa-numérico que consta de 8 digitos, otor-
gado por la entidad que gestiona la certificacion para que tenga validez. Esta marca
registrada garantiza que el producto final posee unos niveles de gluten infe-
riores a 20 mg/kg.

XX-YYY-ZZZ AVENA XX-YYY-ZZZ

XX: Cédigo del pais. (Como el ELS es una certificacién europea, en el mercado espafiol se pueden en-
contrar productos que estén certificados por las asociaciones de celiacos de otros paises. Por ejemplo,
los cédigos ELS otorgados en Espafia comienzan por ES-).

YYY: Cédigo correspondiente a la empresa.
Z7Z: Cédigo del producto.
Si en la leyenda del ELS aparece AVENA/OATS significa que el producto contiene avena sin gluten.

En el mercado también se pueden encontrar otros simbolos similares que pueden
confundirse con la Marca Registrada Espiga Barrada. Es por ello que se recomienda
siempre confirmar que le acompafia el codigo alfanumérico anteriormente descrito.
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7.4. FACE Restauracion Sin Gluten/Gluten-Free

El Proyecto FACE Restauracién Sin Gluten/Gluten-Free tiene como objetivo ase-
sorar a los establecimientos pertenecientes al sector de la restauracion que de
forma voluntaria desean ofrecer opciones sin gluten aptas para personas celiacas.
Para ello, tanto FACE como sus asociaciones establecen convenios de colabora-
cién donde se establecen procedimientos de verificacién de ausencia de gluten
para este tipo de opciones.

La adherencia de una marca al proyecto implica una comunicacién constante en-
tre sus responsables de calidad y seguridad alimentaria y los técnicos responsa-
bles de este proyecto en FACE y sus asociaciones federadas.

En primer lugar, FACE visita las instalaciones revisando los puntos mas criticos
que hay que tener en cuenta en la elaboracién del protocolo, asegurandose del
cumplimiento de unas buenas practicas y analizando la viabilidad de ofrecer op-
ciones sin gluten. A continuacién, los técnicos especializados del departamento
de calidad y seguridad alimentaria de FACE se encargan de la revision de fichas
técnicas de los ingredientes escogidos por la cadena, asf como de la formacion
del personal que trabaje en el establecimiento y esté involucrado en la cadena de
produccion de los alimentos sin gluten, incluyendo cocina y sala.

Es importante destacar que para elaboracién de platos sin gluten hay que estable-
cer protocolos de operacién, en ocasiones pueden ser de dificil ejecucién dadas
las caracteristicas propias del local, ocasionando que la oferta sin gluten sea mas
reducida frente a las alternativas convencionales. FACE prioriza la calidad a la can-
tidad por eso es preferible que la empresa ofrezca cinco opciones seguras a veinte
de dudosa fiabilidad.

A nivel nacional los establecimientos asesorados para la oferta de menu sin glu-
ten se encuentran identificados con el distintivo “FACE Restauracion Sin Gluten/
Gluten-Free”. Este se encuentra visible en la puerta y/o ventana principal del local
y viene acompafiado del afio en curso para garantizar la verificaciéon de los proce-
dimientos.
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7.5. Control Analitico del sector HORECA

Hoy en dia, el ambito en el que las personas celiacas pueden ver mas compro-
metida su seguridad alimentaria es en la restauracion. Es por ello que la mayor
cantidad de muestras que analizamos cada afio son platos elaborados de
restaurantes que ofertan como opciones sin gluten para personas celiacas (ten-
gan o no convenio de colaboracién con FACE y sus asociaciones).

Desde FACE acudimos sin avisar al establecimiento como “cliente misterioso”. De
esta forma podemos valorar varios factores: atencién a la persona celiaca, saber
si el trabajador que nos atiende dispone de la informacién adecuada sobre la
enfermedad y los productos que puede consumir o en su defecto si sabe dénde
puede consultar dicha informacién (guias de operativa y resolucién de dudas).

La toma de muestras se hace teniendo en cuenta diferentes situaciones para
incluir las posibles variantes en el protocolo, como, por ejemplo: compra in situ,
en hora punta, cuando se prevé mayor pico de trabajo; en paginas web (pedido
a domicilio), etc. Ademas, FACE analiza platos elaborados en restaurantes no
asesorados que puedan aparecer en blogs, redes sociales y alguna plataforma
digital, de los que se desconoce el control de los procedimientos internos.

FACE envia las muestras al laboratorio con el que colabora, donde se analizany
se comprueba si se trata de preparaciones aptas para el consumo del colectivo
celiaco.

Ante los cambios de legislacidn que se han producido en los ultimos afios, FACE
dedica una menor cantidad de muestras al analisis de productos sin gluten en-
vasados que puedan tener etiquetados confusos o que sean reportados por los
socios como causantes de incidencias. Se centra mas en productos sin gluten del
sector HORECA.
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7.6. Fomento a la investigacion

FACE convoca periédicamente los Premios de Fomento a la Investigacién sobre
EC con el fin de incentivar el trabajo de los grupos de investigacion espafioles sobre
esta patologia. Esta ayuda procede directamente de las cuotas de los socios y con
ella FACE desea contribuir, en la medida de sus posibilidades, con las necesidades
economicas de proyectos relevantes relacionados con la ECy la DSG.

El proyecto ganador es elegido por un comité cientifico compuesto por médicos y
cientificos con amplia experiencia en este campo. Las becas de Fomento a la Inves-
tigacién se iniciaron en el afio 2017 y se convoca regularmente. La duracién de los
proyectos financiados ha de ser de 2 afios y los beneficiarios deben elaborar un
informe anual con el que mantendran informada a FACE de los avances de su pro-
yecto. FACE comparte esta informacién con las asociaciones y los socios, ya que son
ellos quienes financian los premios.

Ademads, desde FACE y sus asociaciones se apoya a los distintos grupos de investiga-
cién centrados en EC, ejerciendo de altavoz sobre sus proyectos entre el colectivo.
Realiza una importante labor de sensibilizacién sobre la ECy la DSG dandola a cono-
cer entre la sociedad en general, fomentando que cada dia sea mas visible.

_______________________________________________________________________

= 1° Convocatoria: “Blsqueda de biomarcadores diagndsticos en enfermedad celiaca: es-
tudio celular y molecular tras provocacién con gluten” 25.000€

-» 2° Convocatoria: “Nutricelipeptidoma del liquido amnidtico: Estudio de la exposicion fetal
al gluteny suimplicacion en el desarrollo de la enfermedad celiaca” 26.000€

-» 3° Convocatoria: “Reclutamiento de monoacitos y posterior diferenciacion a macréfagos
en la mucosa intestinal de pacientes con enfermedad celiaca: implicacion para el desarrollo
de nuevas terapias’ 21.000€

= 4° Convocatoria: “Estudio prospectivo en enfermedad celiaca potencial: blsqueda de
biomarcadores de evolucion a atrofia vellositaria y respuesta a dieta sin gluten” 20.000 €

_______________________________________________________________________

También se divulga y fomenta la formacién sobre la EC a los profesionales sanitarios
participando en la redaccion y difusién de documentos de interés como el “Protoco-
lo de diagnéstico precoz de la enfermedad celiaca” y otros articulos divulgativos rea-
lizados junto a sociedades médicas y cientificas.Se participa en cursos y congresos
dirigidos a la formacién del personal sanitario y se establecen acuerdos de colabora-
Cion con las distintas universidades publicas para formar a los futuros profesionales
sobre la ECy la DSG. Todas estas acciones se realizan con el objetivo de mejorar el
diagndstico y la atencion sanitaria que recibe el colectivo celiaco.
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7.7. FACE Joven

face
joven

FACE Joven es la asociacién juvenil de FACE. Esta iniciativa surgié en el afio 2007 de la
mano de un grupo de jévenes celiacos socios de las asociaciones miembros de FACE.
Tras asistir a varios campamentos de verano internacionales organizados por CYE, es-
tos jovenes vieron que era necesario crear un grupo de gente joven a nivel nacional en
el que se diera cabida a las inquietudes de los jévenes celiacos entre 14 y 30 aiios.

FACE Joven se cred con el objetivo de ofrecer informacién y actividades mas acordes
con las necesidades e inquietudes de las personas celiacas en este rango de edad,
organizando encuentros para fomentar el asociacionismo juvenil en entornos com-
pletamente seguros para la salud de estos pacientes. Desde entonces FACE Joven ha
organizado convivencias y campamentos de verano e invierno (nacionales e interna-
cionales). Ademas, cada dos afios, se organizan las “Jornadas FACE Joven”, un formato
de charlas formativas dirigidas a los jévenes para seguir aprendiendo juntos cosas
importantes que afectan directamente a su dia a dia como celiacos.

FACE Joven forma parte del Consejo de la Juventud de Espafia (CJE) realizando inciden-
cia politica para defender los derechos de las personas jévenes que conviven con EC.
Cuenta también con el proyecto de sensibilizacién que busca fomentar la completa
inclusién del colectivo en espacios como las Universidades o los festivales de muUsica.
Asi mismo, posee con un servicio de nutricion gratuito, que pretende resolver dudas
sobre la dieta, el contacto cruzado, como suplementar esta dieta en momentos pun-
tuales o dudas relacionadas con diversos alimentos.

A través de los proyectos desarrollados por la asociacién juvenil se fomenta el aso-
ciacionismo y mejora la adherencia a la dieta por parte de los jovenes celiacos que
al conocer otros jévenes que diariamente se enfrentan a los mismos problemas que
ellos, se empoderan y cambian su forma de convivir con la enfermedad.

Para conocer en profundidad los proyectos y estar al dia de todas las actividades se
puede consultar la pagina web www.facejoven.org, o seguir a la asociacion juvenil en
sus perfiles de redes sociales.
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8. FACEMOVIL

FACEMOVIL es una herramienta de seguridad alimentaria para las personas celia-
cas o que deban realizar una DSG por prescripcién médica. Gracias a esta app mo-
vil, referente del colectivo celiaco, se puede consultar de manera sencilla los mas
de 16.000 productos incluidos en la Lista digital de alimentos sin gluten de FACE,
ademas de restaurantes, hoteles, puntos de venta que ofrecen opciones sin gluten
seguras, asi como descuentos o las Ultimas novedades sobre EC.

Esta nueva version optimiza la anterior y afiade nuevas funcionalidades con el fin
de convertirse en la principal herramienta de ayuda para las personas celiacas y
sus familiares. Ademas, la nueva versiéon de FACEMOVIL utiliza un geolocalizador
para que el usuario pueda identificar los establecimientos mas cercanos a su posi-
cién y asi facilitar la busqueda de restaurantes, puntos de venta u hoteles. Actual-
mente incluye mas de 4.000 establecimientos en toda Espafia.

Gracias a la digitalizacién de la Lista de alimentos sin gluten de FACE, es posible
realizar las consultas en cualquier momento o lugar. Ademas, incluye un lector de
cédigo de barras para que consultar los productos aptos para personas celiacas
durante el proceso de compra.
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¢COMO BUSCAR MARCAS Y PRODUCTOS SIN GLUTENEN LA APP FACEMOVIL?

Hello!

TRANSLATOR

Lorem ipsum dolorsit amet, consectetuer
adipiscing elit,sed diam nonummy nibh
euismod tincidunt utlaoreet dolore magna
aliquam erat

START
—
G e

En la pantalla principal
de la app FACEMOVIL se
puede pulsar en el icono
LISTA DE ALIMENTOS.

Hello!

TRANSLATOR

Lorem ipsum dolor sit amet, consectetuer
adipiscing elit, sed diam nonummy nibh
euismod tincidunt ut laoreet dolore magna
aliquam erat

START

[ /‘

A .

Si se desea buscar un
producto concreto como
“tomate frito”, se debe es-
cribir el nombre en el bus-
cadory pulsar la lupa. Apa-
receran en pantalla todas
las marcas que cuentan
con este producto.

. : N

Hello!

TRANSLATOR

Lorem ipsum dolor sit amet, consectetuer
adipiscing elit,sed diam nonummy nibh
euismod tincidunt utlaoreet dolore magna
aliquam erat

START

\ —

Dentro se pueden encon-
trar dos apartados: MAR-
CAS Y CATEGORIAS. Para
buscar productos en la
lista se pulsa en el apar-
tado MARCAS.

Hello!

TRANSLATOR

Lorem ipsum dolor sit amet, consectetuer
adipiscing elit sed diam nonummy nibh
euismod tincidunt ut laoreet dolore magna
aliquam erat

START

A P

Para buscar una marca
en particular se escribe
su nombre en el busca-
dory pulsa la lupa. Apare-
cerd la marca en pantalla.
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Hello!

TRANSLATOR

Lorem ipsum dolor sit amet, consectetuer
adipiscing elt,sed diam nonummy nibh
euismod tincidunt utlaoreet dolore magna
aliquam erat

START
=

En el apartado MARCAS
se encuentra la Lista de
alimentos sin gluten
de FACE con todas las
marcas. Se debe deslizar
hacia abajo para cargar
todas las opciones dis-
ponibles. Pulsando VER
MAS se accede a todas
las marcas.

Hello!

TRANSLATOR

Lorem ipsum dolor sit amet, consectetuer
adipiscing elit sed diam nonummy nibh
euismod tincidunt ut laoreet dolore magna
aliquam erat

START

\ ) )

/

Hay empresas que cuen-
tan con diferentes marcas
con el mismo nombre. En
ese caso, apareceran to-
das en pantalla y se debe-
ra elegir la marca concreta
que se busque.



104



9. Glosario



9. Glosario

Antigeno. Es una sustancia que desencadena la formacién de anticuerpos y puede
causar una respuesta inmunitaria. Un antigeno suele ser una molécula ajena o toxi-
ca para el organismo que, una vez dentro del cuerpo, atrae y se une con alta afinidad
a un anticuerpo especifico.

Autoanticuerpo. Es un anticuerpo desarrollado por el sistema inmunitario que acttia
directamente en contra de uno o mas antigenos del propio individuo. Su presencia
suele ser habitual en enfermedades autoinmunes.

Deamidado. Significa que la molécula ha perdido un grupo amino (-NH2). Este grupo
es caracteristico de los aminoacidos, que forman parte de los péptidos, que a su vez
forman las proteinas. Véase definicion de péptido.

Citoquinas. También llamadas citocinas, son proteinas cuya funcién es coordinar
la respuesta del sistema inmunitario. Para ello ejecutan distintas acciones: inhiben
funciones especificas de células, regulan la diferenciacién y la proliferacién celular,
modulan la secrecién de inmunoglobulinas, entre otras. Su accién fundamental con-
siste en la regulacion del mecanismo de la inflamacion. Existen citoquinas proinfla-
matorias y antiinflamatorias.

Citotoxicidad celular. Constituye un mecanismo de ciertas poblaciones celulares del
sistema inmunitario y consiste en la capacidad de interaccionar con otras células y
destruirlas. La citotoxicidad mediada por células dependientes de anticuerpos des-
cribe la habilidad de ciertos linfocitos para atacar células, esto requiere que estas
células sean marcadas previamente por anticuerpos.

Complejo principal de histocompatibilidad humano. Las moléculas del complejo
mayor de histocompatibilidad (CMH), también llamadas antigenos leucocitarios hu-
manos (HLA), son el producto de un conjunto de genes responsables de que los
linfocitos rechacen tejidos trasplantados y detecten elementos extrafios.

Enteropatia. Es una alteracién patolégica producida en el tracto digestivo que se
origina por una pérdida anormal de proteinas. También puede referirse a la inca-
pacidad del tubo digestivo para absorber las proteinas. En ocasiones la enfermedad
celiaca se denomina enteropatia sensible al gluten.

HLA-DQ2/HLA-DQ8. Son los alelos mas comunes en personas que desarrollan la EC.
Se estima que entre un 30 y un 40 % de la poblacién presenta alguno de estos dos
alelos, a pesar de que solo aproximadamente un 1 % de la poblacién desarrolla EC.

Inmunofluorescencia. Es una técnica de inmunomarcacion (se tifien tejidos para fa-
cilitar la identificacién de las sustancias que se pretenden estudiar) que hace uso de
anticuerpos unidos quimicamente a una sustancia fluorescente para demostrar la
presencia de una determinada molécula. Suele ser una herramienta Util para el diag-
néstico de enfermedades de caracter autoinmune, como es la enfermedad celiaca.
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Inmunogenicidad. Es la capacidad que tienen un antigeno de activar el sistema in-
munitario e inducir una respuesta inmune. Puede hacer referencia al efecto de un
farmaco o una vacuna o de otro tipo de sustancias (como ejemplo el gluten) que
genera un efecto en el organismo.

Linfocitos T intraepiteliales. También denominados LIEs, son células del sistema in-
munitario que se localizan intercalados entre los enterocitos, que son las células que
forman la ultima capa de células de la mucosa intestinal (epitelio intestinal) y que
sirven de barrera limitante con el contenido del tubo digestivo (donde se encuentra
el transito de alimentos y la microbiota intestinal). Por su ubicacién tienen entre sus
funciones principales la defensa de la integridad de la barrera intestinal, la defensa
frente a microorganismos patdgenos causantes de infecciones, asi como la respues-
ta de "no rechazo” frente a alimentos y la propia microbiota. Ademas, suponen una
herramienta diagnostica muy Util, debido a que su presencia en la mucosa intestinal
tras la biopsia da informacion valiosa al especialista, ya que los LIEs son los respon-
sables directos de la destruccién de los enterocitos y estan involucrados, por tanto,
en la atrofia de las vellosidades intestinales.

Osteomalacia/osteoporosis. Ambas patologias suelen guardar relacién con un défi-
cit de calcio, fésforo y vitamina D, aunque pueden tener manifestaciones distintas.
La osteoporosis es una enfermedad sistémica esquelética que se caracteriza por la
disminucién de la masa 6sea que supone un aumento en la fragilidad de los huesos
y del riesgo de sufrir fracturas. En la osteomalacia existe una mineralizacion defec-
tuosa de la recién formada matriz dsea del esqueleto. Se reserva el uso de este tér-
mino para referirse a los trastornos de mineralizacién del esqueleto adulto. Cuando
la mineralizacién se encuentra disminuida en nifios con esqueleto en crecimiento,
se utiliza el término de raquitismo.

Péptidos. Son moléculas formadas por la union de diferentes aminoacidos, que son
sustancias organicas que tienen al menos un grupo amino (-NH2) y al menos un
grupo carboxilo (-COOH). Estos aminoacidos se unen mediante unos enlaces que se
llaman peptidicos. Los péptidos tienen muchas funciones en el organismo, al igual
gue pueden tenerlas las proteinas. Si los péptidos tienen por encima de 50 aminoa-
cidos (aunque depende del autor) se les denomina proteina.

Polimeros. Deriva de las palabras griegas polys y mers que literalmente quiere decir
“muchas partes”. Desde el punto de vista quimico se trata de grandes moléculas,
compuestas por la uniéon de moléculas mas pequefias, denominadas monémeros.

Timo. Un érgano linfoide primario (como la médula ésea) y especializado del siste-
ma inmunitario. Dentro del timo maduran las células T. Las células T son impres-
cindibles para el sistema inmunitario adaptativo, que es donde el cuerpo se adapta
especificamente a los invasores externos.

Transglutaminasa tisular. Es una enzima (proteina) propia ante la que el sistema
inmunitario responde de forma incorrecta, por ello los anticuerpos responsables de
esta respuesta se consideran autoanticuerpos. Es conocida por ser el autoantigeno
en la enfermedad celiaca, pero desempefia también otros papeles como puede ser
la apoptosis (muerte celular programada) o la reparacién de heridas, entre otros.
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