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PRESENTACION

Este documento esta dirigido a las personas celiacas, sus familiares y cuidadores, asociaciones de
pacientes y, en general, a cualquier persona interesada en el conocimiento de esta enfermedad.

Este documento incluye informacion sobre la enfermedad celiaca, su diagnostico, tratamiento y
otras informaciones de utilidad como son los contactos de asociaciones de pacientes u otros
recursos de Internet.

Este documento, en ningun caso, pretende sustituir una visita a su medico. La informacion
presentada en este documento puede contribuir a aumentar su conocimiento sobre esta enfermedad
y los cuidados adecuados y puede servirle de ayuda para consultar con su profesional sanitario
cualquier duda sobre su enfermedad.

La informacion contenida en este documento se basa en la literatura cientifica existente y el
acuerdo del grupo de trabajo de dicho protocolo. Ademas, se ha utilizado la informacién obtenida
en una consulta realizada a pacientes sobre sus experiencias y percepciones sobre la enfermedad y
su proceso diagndstico en Espafia, llevada a cabo para este fin.
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¢QUE ES LA ENFERMEDAD CELIACA?

La enfermedad celiaca consiste en un desorden sistémico crénico, con base inmunoldgica causado
por la ingesta de gluten en personas con predisposicion genética. La enfermedad celiaca puede
presentarse con sintomas muy variados digestivos y/o extradigestivos, una lesion de gravedad
variable de la mucosa del intestino delgado superior (duodeno) y aumento de anticuerpos
especificos en sangre. Como consecuencia, se establece un defecto de utilizacion de nutrientes
(hidratos de carbono, proteinas, grasas, minerales y vitaminas) en el tubo digestivo.

¢POR QUE SE CONSIDERA UN DESORDEN SISTEMICO?

Se considera desorden sistémico porque no afecta Unicamente al aparato digestivo, sino que
cualquier otro 6rgano y su funcion pueden verse alterados. Es habitual que existan problemas
reumatoldgicos, endocrinolégicos, neurolégicos, dermatolégicos o reproductivos.

¢POR QUE SE CONSIDERA UN DESORDEN CRONICO?

La enfermedad celiaca es de cardcter permanente, manteniéndose a lo largo de toda la vida. La
enfermedad celiaca no tiene cura, por lo que el riesgo de reactivacion, cuando se come gluten,
permanece durante toda la vida. Ahora bien, la persona celiaca que sigue correctamente el
tratamiento vive como una persona sana.

¢QUE SIGNIFICA QUE ES UNA ENFERMEDAD DE BASE
INMUNOLOGICA?

El sistema inmunitario, lo que coloquialmente denominamos “las defensas”, es el encargado de
combatir las sustancias ajenas o extrafias que entran en el cuerpo y son dafiinas, como las bacterias
y los virus. Cuando hay un desorden inmunolégico, las defensas reaccionan de manera inadecuada
y pueden actuar contra sustancias inocuas e incluso atacar a las células sanas de nuestro propio
organismo. En el caso de la enfermedad celiaca esta respuesta se da cuando las defensas detectan
gluten en el intestino. Es decir, el gluten presente en los alimentos, al llegar al intestino delgado,
desencadena una reaccion inflamatoria y autoinmune que dafia la pared intestinal, ocasionando la
desaparicion de las vellosidades del intestino delgado y, en consecuencia, alterando la absorcion y
la utilizacion por el organismo de los nutrientes de la dieta. Por tanto, la enfermedad celiaca no
debe ser considerada una mera intolerancia, pues las intolerancias alimentarias carecen de una base
inmunoldgica.
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¢EN QUE CONSISTE LA PREDISPOSICION GENETICA DE LA
ENFERMEDAD CELIACA?

Los genes vinculados con la enfermedad celiaca pertenecen al denominado sistema HLA y dan
lugar a las variantes proteicas de riesgo HLA-DQ2 y HLA-DQ8. Las personas con predisposicion
genética presentan al menos una de ellas.

HLA-DQ2 Mas del 90% de los pacientes
HLA-DQ8 Soloel 5%delospacientes
No HLA-D )

Excepcionalmente
No HLA-D

Aproximadamente el 40% de la poblacion tiene predisposicion genética a enfermedad celiaca, ya que
posee al menos una de las variantes proteicas de riesgo (negro). Sin embargo, la enferme- dad celiaca
afectaaentreel 1%y el 2% de la poblacion (granate). Esto significa que lamayoria de los portadores de
riesgo (39 de cada 40) no son celiacos ni lo seran nunca, y sélo 1 de cada 40 portadores la
desarrollara en algiin momento de su vida.

Las personas que no tienen predisposicion genética tienen una probabilidad casi nula de desarrollar
la enfermedad celiaca(gris).

[ . .

J
Aunque la enfermedad celiaca tiene un cierto componente hereditario, no se transmite de una
forma predecible. En general, quien tiene un pariente cercano celiaco (padre, madre, hijo, hija, hermano,

hermana) tiene una probabilidad de 1 entre 10 de ser también celiaco (bastante mayor que el 1%-2% de
personas afectadas que existe entre la poblacion general).




¢{QUE ES EL GLUTEN?

El gluten es la mezcla de proteinas que esta presente en la harina de trigo (incluyendo todas las
especies de trigo tales como el trigo duro, la espelta, el triticale y el kamut®), y otros cereales como
el centeno, la cebada avena* o sus variedades hibridas.

El gluten aporta elasticidad y esponjosidad a alimentos como el pan o la bolleria. No obstante,
el gluten no es una proteina indispensable, pudiendo ser sustituida por otras proteinas vegetales o
animales sin que la sustitucion afecte en lo mas minimo en el normal metabolismo del organismo.

r N
SIN GLUTEN CON GLUTEN
Arroz Trigo
Maiz Centeno
Mijo Espelta
Legumbres Cebada
Amaranto Avena*
Quinoa
Trigo
Sarraceno
Canihua
\_ ,

*Lamayoriade las personas celiacas pueden incluir laavenaen su dieta alimentaria sin que tenga efectos nocivos para su salud.
Lacomunidad cientifica realizaactualmente estudios e investigacion sobre esta cuestion. Sinembargo, unim- portante motivo de
preocupacion esel hecho de que la avena se contamine conel trigo, el centeno o la cebada durante el transporte, almacenamientoy
tratamiento de los cereales. Por lo tanto, debe tenerse en cuenta el riesgo de contaminacién por gluten en los productos que

>

contienen avenay elegir s6lo aquellos etiquetados “sin gluten”.



¢A QUIEN AFECTA LA ENFERMEDAD CELIACA?

La enfermedad celiaca afecta al 1-2% de

la poblacion en los paises occidentales. En
Espafia se estima una prevalencia de 1/71
en la poblacion infantil y 1/357 en la
poblacién adulta. Afecta a personas de
todos los grupos étnicos y es comin en
Europa y América del Norte, asi como
América del Sur, Oriente Medio, Africa
del Norte. También se han descrito casos
en la India.

La enfermedad celiaca afecta a todos
los grupos de edad, incluidos nifios y
ancianos. Sin embargo, mas del 70% de
los nuevos casos diagnosticados se

-

-

~

PREVALENCIA
1-2%
de la
poblacion

Doble de mujeres afectadas
* o
TPy

Todos los grupos de edad

)

producen en edades superiores a los 20
afios. La relacién mujer/hombre es de 2:1.

La enfermedad se descubre habitualmente
edad media de presentacion alrededor de los
evolucionado de forma subclinica (silenciosa o

entre la cuarta y sexta década de la vida, con una
40-45 afios. En muchos casos la enfermedad ha
sin sintomas) durante afios, es decir, con ausencia

de sintomas en personas que a pesar de ello tienen predisposicion genética, anticuerpos elevados en

sangre Yy atrofia de las vellosidades intestinales.

Por otro lado, los casos diagnosticados de

enfermedad celiaca frente a los no diagnosticados

varian notablemente de un pais a otro, lo que sugiere que la enfermedad celiaca detectada o

diagnosticada es la “punta del iceberg”, ya que

el niimero de personas que padecen la enfermedad

celiaca puede ser mucho mayor debido al importante porcentaje de casos que permanecen sin

diagnostico.

sin

Celiacos

_ Celiacos
iagnosticados




¢CUALES SON SUS CAUSAS?

Actualmente es conocido que la enfermedad no surge Unicamente por la exposicion al gluten y
proteinas afines, sino a través de una combinacion de factores genéticos y ambientales.

A pesar de la enorme importancia de las variantes proteicas HLA-DQ2 y HLA-DQS8, y de la
enzima transglutaminasa tisular (TG2) en el desarrollo de la enfermedad celiaca, existen otros
factores implicados en ella, puesto que aproximadamente el 40% de la poblacion expresa estos
HLA y solamente el 1% de la misma sufre la enfermedad celiaca.

La ingestion de gluten es el principal factor ambiental involucrado en el desarrollo de la
enfermedad celiaca y se relaciona tanto con la cantidad como con la frecuencia de la ingestion.
Ademas del gluten de trigo y sus variedades y de las proteinas similares de otros cereales (cebada,
centeno, avena*), se han propuesto otros factores ambientales que pueden alterar la microbiota
intestinal o “flora” intestinal tales como la exposicidn a antibidticos en edad temprana y/o la
presencia de infecciones intestinales o situaciones de estrés digestivo.

[ 1\

Factores
ambientales
Antibiéticos,
infecciones,
etc.

Predisposicién
genética .
HLA-DQ2/DQ8 Ingestion

ers de gluten

*Lamayoriade las personas celiacas pueden incluir laavenaensu dieta alimentaria sin que tenga efectos nocivos para su salud.
La comunidad cientifica realiza actualmente estudios e investigacion sobre esta cuestion. Sin embargo, un importante motivo de
preocupacion esel hecho de que laavenase contamine conel trigo, el centeno o la cebada durante el transporte, almacenamientoy
tratamiento de los cereales. Por lo tanto, debe tenerse en cuenta el riesgo de contaminacion por gluten en los productos que
contienen avenay elegir s6lo aquellos etiquetados “sin gluten”.



¢{CUALES SON SUS SINTOMAS Y SIGNOS?

La enfermedad celiaca puede cursar con sintomas muy variados digestivos y/o extradigestivos, una
lesion de gravedad variable de la mucosa del intestino delgado superior y un aumento de
anticuerpos especificos en sangre.

En el nifio pequefio los sintomas varian, dependiendo del momento de la introduccion del
gluten en la dieta. Los sintomas més frecuentes son los sintomas digestivos (diarrea cronica, vientre
abombado, vomitos, falta de apetito, etc.), irritabilidad y cansancio, pérdida de peso y retraso del
crecimiento.

En el nifio mayor y en el adolescente algunos sintomas digestivos frecuentemente observados
son nauseas o vomitos recurrentes, dolor abdominal crénico, distension abdominal o estrefiimiento
crénico. Sin embargo, puede no haber sintomas digestivos y presentarse la enfermedad como
estancamiento en el crecimiento, talla corta, retraso puberal, retraso de la menarquia (primera regla)
0 amenorrea (ausencia de la regla), anemia ferropénica que no mejora pese al tratamiento con
hierro, fatiga cronica, aftas bucales recurrentes, fracturas dseas ante traumatismos banales o
dermatitis herpetiforme (erupcién cutdnea que consiste en la aparicién de pequefias ampollas o
granitos rojos que pican mucho y que se localizan principalmente en codos, rodillas y gliteos,
aunque también pueden afectar a otras regiones, como el cuero cabelludo).

En el adulto las manifestaciones digestivas clasicas de la enfermedad son excepcionales.
Ademas, hasta un 21% de los casos diagnosticados en esta edad llegan incluso a presentar
sobrepeso y un 12% obesidad.

Lo mas frecuente es que acudan a consulta por anemia ferropénica resistente al tratamiento,
molestias abdominales, estrefiimiento, episodios de diarrea, dolores éseos y articulares, infertilidad,
abortos recurrentes o malnutricion, entre otros sintomas.
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SINTOMAS SINTOMAS
DIGESTIVOS EXTRADIGESTIVOS

Diarrea Cutéaneos

Nauseas 7 ; Equimosis

Voémitos Petequias

Dolor abdominal 9 ‘ Edema

Distensién abdominal ' i Dermatitis herpetiforme

Endocrinoldgicos
Amenorrea
Infertilidad
Impotencia

Musculares
Debilidad

Neurolégicos
Ataxia

Esqueléticos
Osteopenia
Steoporosis




¢{COMO SE DIAGNOSTICA?

Obtener un diagndstico puede ser un proceso largo y frustrante. Ello se debe en gran medida a las
diferentes formas en las que se presenta la enfermedad celiaca, incluyendo aquellas que
permanecen de manera asintomatica o silenciosa en el momento del diagndstico.

Hoy en dia, el diagndstico se lleva a cabo mediante la conjuncion de la sospecha de enfermedad
celiaca por parte del clinico, el estudio seroldgico, el estudio genético, la biopsia intestinal, la
prueba de provocacion y la respuesta clinica a la retirada del gluten de la dieta.

SOSPECHA CLINICA DE ENFERMEDAD CELIACA

Para la sospecha clinica de la enfermedad celiaca, se valoraran la existencia de sintomas, signos o la
pertenencia a un grupo de riesgo (familiares de primer grado y enfermedades asociadas).

GRUPOS DE RIESGO DE LA ENFERMEDAD CELIACA

FAMILIARES DEPRIMERGRADODEINDIVIDUOSCONENFERMEDAD
CELIACA

Enfermedades autoinmunes

Diabetes mellitus tipo I, enfermedad tiroidea autoinmune, déficit selectivo de
inmunoglobulina A, enfermedad hepatica autoinmune, etc.

Trastornos neuroldgicos y psiquiatricos
Encefalopatia progresiva, sindromes cerebelosos, epilepsia con calcificaciones, etc.

Otras asociaciones genéticas
Sindrome de Down, sindrome de Williams, sindrome de Turner, etc.

ESTUDIO SEROLOGICO

Ante la sospecha clinica, y después de confirmarse un patrén de dieta con gluten, se solicita un
estudio seroldgico. El estudio serolégico es un analisis de sangre y permite comprobar la presencia
de anticuerpos especificos de enfermedad celiaca en la sangre.

Las personas con enfermedad celiaca suelen generar anticuerpos anti- transglutaminasa tisular
(anti-TG2) isotipo inmunoglobulina A (lgA), anticuerpos IgA anti-endomiso (anti-EmA) vy
anticuer- pos anti-péptidos de gliadina desamidada (anti-DGP) isotipos IgG e IgA. Las pruebas
seroldgicas detectan y cuantifican estos anticuerpos en sangre.

11
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Sin embargo, el diagnéstico de la enfermedad celiaca no puede establecerse exclusivamente por
datos clinicos ni analiticos. Los marcadores serolégicos, como los anticuerpos, son de gran utilidad
para confirmar la sospecha diagnéstica, si bien es imprescindible la realizacién de una biopsia
intestinal en la mayoria de los casos (excepto en determinadas situaciones en nifios, que se
describen mas adelante).

Los anticuerpos pueden resultar negativos, sin embargo, ante una sospecha de enfermedad
celiaca por parte del clinico, el especialista puede seguir realizando las pruebas de diagnostico de la
enfermedad.

ESTUDIO GENETICO

La enfermedad celiaca requiere de una predisposicion genética para llegar a desarrollarse. Més del
90% de los pacientes con enfermedad celiaca son portadores del HLA-DQ2 y el HLA- DQ8
aparece casi en un 5 %.

La prueba puede emplearse como apoyo al diagndstico. Aunque no se incluye en el protocolo
inicial de diagndstico, el estudio genético puede ser muy Util en situaciones tales como:

» Sospecha clinica y estudio seroldgico negativo.

» Paraidentificarapersonasderiesgoelevadoentre familiaresde primer gradoy pacientescon
enfermedades asociadas que presenten serologia positiva y biopsianormal.

» Enpacientesquehanretiradoel glutende ladietasinbiopsiaprevia, quenoquieranono puedan realizar
una prueba deprovocacion.

» Encasosen los que no hayarespuestaa laretirada del gluten, paradescartar un diagndstico erréneo.

» Ennifios,enaquelloscasosenqueel diagnésticose hace sinutilizar labiopsiaintestinal.

BIOPSIA DE INTESTINO DELGADO

La biopsia intestinal es una prueba consistente en la extraccion de una pequefia muestra de la zona
mas superficial del intestino para detectar y analizar posibles alteraciones en la forma del mismo y
en sus células.

A pesar de que la biopsia intestinal es una prueba invasiva, no es dolorosa ya que se realiza bajo
sedacidn. La prueba consiste en introducir un endoscopio, un tubo flexible, por la boca del paciente
y recoger unas muestras para analizar.

La realizacion de biopsias del intestino delgado es parte fundamental para diagnosticar la
enfermedad celiaca. S6lo en nifios claramente sintomaticos, con predisposicion genética, con
niveles de anticuerpos IgA anti-TG2 10 veces por encima del valor de referencia, con anticuerpos
IgA anti-endomisio (anti-EmA) positivos, positividad de HLA-DQ2 y/o DQ8 y respuesta adecuada
a la dieta sin gluten, no es imprescindible realizar la biopsia intestinal para confirmar el
diagndstico. El resultado del estudio de las biopsias permite confirmar la existencia de lesiones
compatibles con la enfermedad celiaca e identificar el grado de lesion intestinal de acuerdo con la
clasificacion de Marsh (Clasificacion de 0 a 4). La clasificacion de Marsh no mide el grado de

12
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enfermedad celiaca (eres celiaco o0 no lo eres) sino el grado de atrofia de las vellosidades
intestinales en el momento del diagnostico.

Un dato importante, es que la biopsia de intestino siempre debe llevarse a cabo antes de
proceder a la retirada del gluten de la dieta. Y previa objetivacion de un estudio de coagulacion
normal.

PRUEBA DE PROVOCACION

La prueba de provocacion con gluten consiste en la reintroduccion en cantidades controladas del
gluten en la dieta para confirmar un diagndstico no claro de la enfermedad celiaca, siempre bajo
vigilancia médica.

Hoy en dia, en nifios s6lo se contempla una prueba de provocacién cuando el diagndstico es
dudoso. Tal es el caso de lesiones histologicas de tipo Marsh 1, individuos que no presentan las
variantes de riesgo HLA-DQ2 ni HLA-DQ8 o marcadores serolégicos negativos en el momento de
la sospecha clinica.

En la infancia, durante la prueba de provocacion, la elevacion de los autoanticuerpos junto con
la recaida clinica permite confirmar el diagndstico, sin necesidad de repetir la biopsia intestinal.

En general, la prueba de provocacion con gluten es necesaria cuando el paciente ha iniciado una
dieta sin gluten por cuenta propia, sin tener un diagndstico formal de enfermedad celiaca, y relata
una mejoria sintomatica con la retirada del gluten. Cabe destacar que la respuesta clinica a una dieta
sin gluten no permite realizar el diagnéstico de enfermedad celiaca.
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DIETA SIN GLUTEN

DIETA SIN GLUTEN

A dia de hoy, el Unico tratamiento eficaz de la enfermedad celiaca consiste en llevar a cabo una
dieta sin gluten de por vida.

Para conseguir una dieta sin gluten hay que excluir de la dieta el trigo; es decir, todas las
especies del género Triticum, tales como trigo duro, trigo espelta y trigo khorosan (kamut®);
triticale (cereal obtenido por cruce de trigo y centeno), cebada, centeno o sus variedades hibridas y
productos derivados.

La dieta sin gluten debe basarse en alimentos frescos, donde los presencia de alimentos
procesados, aunque etiquetados “sin gluten” sean complementarios de esta y no protago- nistas.

Los productos manufacturados como salsas, caldos preparados, helados, embutidos, golosinas,
postres, néctares de fruta, etc., aunque en origen partan de ingredientes sin gluten, siempre tienen
riesgo, ya que en su proceso de fabricacion se puede producir una contaminacion accidental con
otros ingredientes que contienen gluten, al compartir las lineas de produccion o de embalaje, entre
otras. A esto se le denomina contaminacion cruzada con gluten.

Dado el caracter permanente de la dieta sin gluten, es fundamental revisar el listado de ingre-
dientes y la composicion nutricional de los productos manufacturados que pueden contener gluten y
que compra. Estos deben estar etiquetados “sin gluten”, ya que de esta forma garantizan, segin la
legislacion vigente, que el contenido en gluten estd dentro de los limites permitidos, asi como la
ausencia de contaminacion cruzada.

La espiga barrada es el simbolo internacional sin gluten y esta actualmente regulado por la
Sociedad de Asociaciones de Celiacos de Europa (AOECS), quien delega en sus asociaciones
miembros la concesion de su uso y control. Por tanto, aquellas industrias interesadas en emplear
este simbolo en sus productos deben solicitar certificarse bajo el Sistema de Licencia Europeo
“Espiga Barrada”. Para que este simbolo tenga validez y demuestre que el producto esta realmente
certificado, debe ir siempre acompafiado de un codigo alfanumérico de 8 digitos, concedido por la
asociacion que lo ha certificado*. Estas industrias pueden ser tanto empresas fabricantes de
productos alimenticios especificos para personas celiacas como aquellas empresas fabricantes de
productos alimenticios ordinarios o convencionales que, sin ser especificos para personas celiacas,
puedan ser consumidos por éstas. Siempre debe quedar garantizada la seguridad de ausencia de
contaminacion por gluten en el producto alimenticio.
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Protocolo para el diagnéstico precoz de la ENFERMEDAD CELIACA

r SIMBOLO INTERNACIONAL SIN GLUTEN™ j

XX-YYY-272Z

_ _J

Aunque en la actualidad el etiquetado del gluten en los productos alimenticios ha mejorado, a
menudo los pacientes se sorprenden al descubrir que los productos etiquetados “sin gluten” pueden
contener hasta 20 mg de gluten por kg de producto (20 partes por millén, ppm) segln establece el
Reglamento Europeo (UE) N° 828/2014.

No obstante, la composicion de los productos “sin gluten” no siempre es la mas adecuada, ya
que, al no utilizar gluten, se incorporan otros ingredientes para mejorar su aspecto y palatabilidad,
empleando en muchos casos grasas saturadas y azucares.

De hecho, un consumo excesivo de estos productos es, con frecuencia creciente, la causa de no
obtener una mejoria clinica.

La elaboracion de estos productos en casa es una buena opcién, ya que de esta forma se puede
controlar la calidad de los ingredientes.

Por otro lado, los productos especiales artesanales como pan, tartas, etc., se deben comprar en
obradores asesorados por las asociaciones de celiacos, que se dediquen exclusivamente a la
elaboracion de productos sin gluten, ya que si son elaborados en panaderias o pastelerias donde
trabajan con cereales con gluten, el riesgo de contaminacion es muy alto.

Si la dieta es variada y equilibrada no suelen producirse carencias nutricionales, aunque no
siempre es asi. Ademas, al eliminar el gluten de la dieta se dejan de consumir algunos productos
que son ricos en fibra. Por este motivo, la dieta sin gluten con frecuencia comporta una alteracion
del ritmo intestinal con tendencia al estrefiimiento, tanto en la poblacién infantil como en la adulta.
Un mayor consumo de legumbres, hortalizas, verduras y frutas puede subsanar este problema.

“Este c6digo, recoge la siguiente informacion:

XX: Codigodel pais. Como el ELS esuna certificacion europea, se pueden encontrar productos certificados por asociaciones de
celiacos de otros paises. Los productos certificados por Espafia, siempre comenzaran por ES.

YYY: Cédigo correspondiente a la empresa. ZZZ:

Cadigo del producto.
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Protocolo para el diagnéstico precoz de la

Finalmente hay que tener en cuenta que algunos medicamentos pueden contener gluten como

excipiente. Los prospectos de las especialidades afectadas deben incluir una advertencia del
contenido de gluten, ya que su declaracion es obligatoria (Articulo 34 del Real Decreto 1345/2007
y Circular 02/2008 de la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios). Aun asi,
siempre es recomendable consultar con su farmacéutico para que lo verifique.

A continuacion, se listan los productos que no contienen gluten, los que tienen gluten y aquellos

que pueden contenerlo:

—

~

ALIMENTOS SIN GLUTEN

» Arroz, maiz, tapioca, mijo, sorgo, teff, trigo sarraceno y quinoa (en grano, sin moler, no
granel).

» Azlcar, miel y edulcorantes.
» Carnes y visceras frescas y congeladas, cecina y jamén cocido calidad extra.

» Frutasfrescas, enalmibary desecadas (aexcepcionde loshigossecos que pueden contener
gluten). Zumos y néctares. Mermeladas.

» Frutos secos crudos (los tostados pueden contener gluten), con y sin cascara.
» Grasas: aceite y mantequilla tradicional.

» Hortalizas, verduras y tubérculos frescos, congelados y en conserva al natural.
» Huevos.

» Caféengrano o molidoy capsulas sin aromas ni otros ingredientes. Infusiones de plantassin
procesar (no granel), refrescos (naranja, limén, cola, etc.) y gaseosas.

» Lecheyderivados: quesos, requeson, nata, kéfir, yogures naturales y cuajada fres- ca.

» Legumbressecas. Precaucion con las lentejas, se deben revisar y quitar los granos de trigo
en el caso de encontrar alguno.

» Pescadosy mariscos frescos y congelados sin rebozar, en conservaal natural o en aceite.

» Sal,vinagredevino, manzanaosidra, especiasenrama,engranoy en hebra, siempre envasadas
(no molidas).

» Vinos y bebidas espumosas. Bebidas destiladas sin otros ingredientes.
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Protocolo para el diagnéstico precoz de la

ALIMENTOS CON GLUTEN

» Pan y harinas de trigo, cebada, centeno espelta, kamut® o triticale. Pan y harinas de
avena sin certificar.

» Productos manufacturados en los que entre en su composicion figure cualquiera de las
harinas ya citadas y en cualquiera de sus formas: Pastas italianas (fideos, macarrones,
tallarines, etc.), sémola de trigo, productos de panaderia, bolleria y galletas.

» Almidones de trigo, almidones de cereales aptos no certificados. Fibras vegetales.

» Bebidas malteadas. Bebidas fermentadas a partir de cereales: cerveza, agua de cebada,
algunos licores, etc.

—

—

ALIMENTOS QUE PUEDEN CONTENER GLUTEN

Estos productos estaran permitidos si el fabricante garantiza que no contienen gluten.
» Harinas o productos derivados de cereales sin gluten.

» Embutidos, jamdn serrano, derivados carnicos y productos de charcuteria.

» Patés diversos.

» Conservas de carnes.

» Conservas de pescado con distintas salsas.

» Quesos fundidos, en porciones, de sabores. Yogures de sabores y con trocitos de frutas.
Postres lacteos.

» Helados y sucedaneos de chocolate.

» Caramelos y gominolas.

» Turron y mazapan.

» Frutos secos fritos y tostados con sal.

» Especias molidas. Colorante alimentario.

» Salsas preparadas.

» Sopas y cremas en lata 0 en sobre, cubitos para sopas y sazonadores.

» Sucedéneos de café y otras bebidas de maquina. Infusiones con especias, frutas u otros
ingredientes.

» Bebidas isotdnicas, bebidas vegetales, bebidas listas para el consumo a base de fruta,
chocolate o bebidas vegetales.

» Mermeladas con otros ingredientes.

L » Productos veganos y vegetarianos.
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Protocolo para el diagnéstico precoz de la

SUPLEMENTOS (VITAMINAS Y OTROS MICRONUTRIENTEYS)

En el momento del diagnostico, se presentan deficiencias nutricionales que requieren una adecuada
reposicion. Las carencias mas habituales son las de hierro, calcio, &cido félico (vita- mina B9),
calcio, vitamina D, vitamina K y vitamina B12. Con alguna frecuencia los pacientes con
enfermedad celiaca requieren reponer otros micronutrientes tales como vitamina A, complejo B, asi
como vitamina C y E, generalmente en forma de multivitaminico. Algunos pacientes pueden
beneficiarse igualmente de la reposicion de cobre, zinc y magnesio.

En casos méas graves, con diarrea intensa y deshidratacion, puede ser necesaria ademas
hidratacion endovenosa y en algunos casos, reposicion especifica de gluconato calcico y magnesio.
Mencion especial requiere el tratamiento de la osteopenia y osteoporosis cominmente aso- ciadas a
la enfermedad celiaca no tratada. Para su mejoria, se hace esencial la dieta sin gluten, ya que el
correcto cumplimiento de la dieta sin gluten conlleva una mejoria importante. A ello debe asociarse
un conjunto de medidas relacionadas con el estilo de vida: evitar el consumo de tabaco y el abuso
de alcohol, evitar la vida sedentaria, realizar ejercicio regular, asi como realizar una in- gesta
minima diaria de 1500 mg de calcio (un vaso de leche desnatada contiene 300 mg), que en caso de
existir deficiencia, requiere la administracion de suplementos orales de calcio y vitamina D.

Siempre que el especialista recomiende tomar suplementos es imprescindible consultar con el
farmacéutico y asegurarse de que el producto es apto.
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ESTILOS DE VIDA'Y AUTOCUIDADO

El estilo de vida y los habitos de autocuidado pueden mejorar su calidad de vida y el control de su
enfermedad.

Tenga en cuenta los siguientes consejos:

» Recuerde que el Unico tratamiento eficaz de la enfermedad celiaca es y seguira siendo una dieta
sin gluten estricta durante toda la vida.

» La dieta sin gluten debe basarse, fundamentalmente, en alimentos naturales que no contienen
gluten: leche, carnes, pescados, huevos, frutas, verduras, legumbres y los cereales permitidos:
maiz, arroz, mijo y sorgo, combinandolos entre si de forma variada y equilibrada.

» El consumo de productos manufacturados conlleva asumir riesgos potenciales ya que, al haber
sido manipulados, la garantia de que no contengan gluten es mas dificil de establecer. Revise el
embalaje y verifique que aparece la mencidn “sin gluten” 0 el logo internacional de la espiga
barrada.

Elimine de su lista de la compra todos los productos que no lleven etiqueta.

Elimine de su lista cualquier producto que lleve como ingrediente: trigo, cebada, centeno,
avena* y triticale (hibrido de trigo y centeno).

» Tenga precaucion en bares, restaurantes, comedores colectivos y de colegios. Consulte los
establecimientos acreditados de la pagina web de las asociaciones de pacientes. Identifiquese
siempre.

Ante la duda de si un producto puede contener gluten, no lo consuma.

En la cocina:

Separe los alimentos sin gluten del resto. Las etiquetas nos van a ayudar. Si es posible, es
recomendable dedicarles un espacio en la parte superior de su despensa y su nevera.
Hay que lavarse las manos antes de comenzar la elaboracion de la comida sin gluten.

Evite freir alimentos sin gluten en aceites donde, previamente, se hayan frito productos con
gluten.

Evite el uso de trapos de cocina. Sustituirlos por papel de un solo uso.

No cocine simultdneamente platos con gluten y sin gluten, comience siempre por la
preparacion sin gluten, asi evitara una limpieza extra.

Evite a toda costa las cucharas y tablas de madera, porque pueden contener residuos. Los
cubiertos y Utiles de cocina de metal y plastico son faciles de limpiar y desinfectar.

*Lamayoriade las personas celiacas pueden incluir laavenaen su dieta alimentaria sin que tenga efectos nocivos para su salud.
La comunidad cientifica realiza actualmente estudios e investigacion sobre esta cuestion. Sinembargo, un importante motivo de
preocupacion esel hecho de que laavena se contamine conel trigo, el centeno o lacebada durante el transporte, almacenamientoy
tratamiento de los cereales. Por lo tanto, debe tenerse en cuenta el riesgo de contaminacion por gluten en los productos que
contienen avenay elegir s6lo aquellos etiquetados “sin gluten”.
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Protocolo para el diagnéstico precoz de la

+ Dos tostadoras. La tostadora es una de las principales causas de la contaminacion cruzada.
La limpieza a conciencia no evita riesgos.

+ No hornear productos con gluten y sin gluten a la vez. Se podran hornear productos con y
sin gluten de forma secuencial, siempre y cuando se hayan limpiado antes con agua y jabon.

« Las herramientas desmontables (batidora, picadora...) se deben desmontar para hacer una
limpieza cuidadosa antes de usarlas para la elaboracion de productos sin gluten, al igual que
las de dificil limpieza (abrelatas...).

+  Cuidado con el cuchillo de untar. Es facil cometer el error de introducirlo nuevamente en el
envase después de haber untado el producto en un producto que contiene gluten. Hay que
identificar claramente los recipientes de mantequilla, mermelada, mayonesa... Si se quieren
compartir serd necesario servir el producto en un cuenco y de alli untarlo en el producto, o
disponer de dos envases, uno para untar en productos sin gluten y otro para productos con
gluten.

Evite el consumo de alcohol.

Evite el consumo de tabaco.

Evite la vida sedentaria, realice ejercicio de manera regular.

Descanse lo suficiente (se recomienda dormir una media de 7-8 horas/dia).

Desarrolle un sistema de apoyo, rodeandose de personas de su confianza, capaces de comprender
su enfermedad (familiares, amigos, asociaciones de pacientes, etc.).

» Adopte una actitud participativa, activa y colaborativa en su enfermedad y no responsabilice
exclusivamente a su médico, familiares o cuidador de su estado.

v 9O v 9 9

NO OLVIDE QUE...

Los pacientes que estan informados y participan activamente en su diagndstico,
tratamiento y seguimiento suelen:
» Tomar de forma més adecuada sus medicamentos y/o suplementos.
Seguir de manera mas adecuada la dieta sin gluten.

Tener mas confianza en si mismos.

»
» Necesitar menos visitas al médico.
»
» Permanecer mas activos.

20



PROFESIONALES IMPLICADOS
EN EL MANEJO DE LA ENFERMEDAD

El caracter sistémico de la enfermedad aconseja un abordaje multidisciplinar. Asimismo, el
abordaje multidisciplinar de la enfermedad garantiza una asistencia mas individualizada. Los
profesionales implicados en la atencidn de las personas con enfermedad celiaca son los siguientes:

» El gastroenterdlogo. La consulta con el gastroenterélogo es necesaria inicialmente durante todo
el proceso diagndstico de la enfermedad, y posteriormente, para la monitorizacion y adecuada
interpretacion de los resultados de las pruebas solicitadas durante el seguimiento, asi como para
la identificacion y correcto manejo de las complicaciones asociadas a la enfermedad.

Médico de familia, o pediatra si la enfermedad empieza o se diagnostica en la infancia.

» Dietistas-nutricionistas. La participacién de dietistas-nutricionistas profesionales es de gran
importancia en el manejo de la enfermedad a largo plazo y ayuda en el seguimiento de una dieta
equilibrada, calibrada y nutricionalmente correcta.

Inmunélogos clinicos.
Genetistas clinicos.
Patdlogos.
Dermatdlogos.
Hemat6logos.
Ginecoélogos.
Neurdlogos.
Reumatologos.
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Endocrindlogos.

NO OLVIDE QUE...

Es conveniente visitar asu médico regularmente. Estas visitas le ayudaran austedy a su
médico a:
» Detectar cambios en los sintomas.
» Prevenir las complicaciones o hacer que los sintomas sean menos intensos.
» Ajustar el plan de tratamiento y seguimiento
» Detectar posibles efectos secundarios del tratamiento
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¢QUE DEBO TENER EN CUENTA
CUANDO VISITE A MI MEDICO?

Durante la visita a su centro de salud u hospital, en el proceso de diagndstico, seguimiento y control
de su enfermedad, va a tratar con diferentes profesionales. Para facilitar la relacion y la
comunicacion con ellos, pueden tener en cuenta las siguientes sugerencias:
» Antes de su visita prepare lo que quiere decir. Usted es la persona que mejor conoce sus sintomas
y su informacion puede resultarle muy valiosa al profesional que le atienda.
» Le puede ayudar preparar una lista con la respuesta a preguntas como:
« ¢ Qué sintomas tiene?
+ ¢Cuando han empezado estos sintomas? ;Qué cree que hace que empeoren o0 mejoren estos
sintomas?
«  ¢Algin miembro de su familia tiene enfermedad celiaca? En caso afirmativo, ¢quién?
« ¢ Tiene otros sintomas?
» Advierta sobre cualquier tipo de alergia, sea 0 no medicamentosa, que pudiera tener.
Advierta si presenta las variantes de riesgo HLA-DQ2 (DQ2.5 y/o DQ2.2) y/o HLA-DQ8,
muestre los informes correspondientes.
» Debe informar sobre cualquier sustancia, medicamento, producto de herbolario o medicina
alternativa que esté tomando para sus problemas de salud.
No tema preguntar por aquellas cuestiones que no le han quedado claras.
Solicite que la informacion se le proporcione en un lenguaje sencillo y comprensible.
Aclare los problemas que le vayan surgiendo.
Es posible que desee que le acompafie a su cita médica un familiar o amigo y tome notas si esto
ayuda, o bien solicite la informacion por escrito.

v 9O 9 @
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PAPEL DE LOS PADRES, FAMILIARES Y/O CUIDADORES

Los padres, cuidadores y/o familiares de nifios con enfermedad celiaca pueden vivir momentos
dificiles, especialmente cuando estan recién diagnosticados. Puede que sea dificil que el nifio se
adapte a una dieta sin gluten y al comienzo, puede ser retador realizar todos los ajustes necesarios.
Con el tiempo, reconoceran los alimentos permitidos y los prohibidos, haciendo mas facil encontrar
comidas, aperitivos e ingredientes sin gluten, y sentiran un gran alivio al comprobar que su hijo va
mejorando y tiene una mejor condicion de vida.

Los nifios con enfermedad celiaca suelen adaptarse a la dieta sin gluten mejor que los adultos,
ya que llevan menos tiempo de su vida consumiendo productos con gluten y presentan una mejoria
de salud en menor tiempo, lo que hace que ellos mismos se den cuenta que la dieta sin gluten es
importante para su salud. Sin embargo, las tentaciones estan presentes a cualquier edad pero no hay
duda de que son los nifios los que mas probabilidades tienen de caer en ellas.

Los siguientes consejos pueden ser de ayuda para los cuidadores y/o familiares de nifios con
enfermedad celiaca:

« Busque informacion fiable sobre la enfermedad celiaca en péaginas de Sociedades Médicas o
Asociaciones de Pacientes (ver el apartado ¢Donde puedo obtener mas informacion y/o ayuda?).
Podra encontrar ayuda y asesoramiento de personas con experiencias similares en asociaciones
de pacientes.

« Ocultar al nifio su enfermedad no le ayuda ni a entender, ni a aprender a convivir con ella. La
informacién debe producirse lo antes posible y es responsabilidad de los padres exponerla de
forma clara, respondiendo siempre a las dudas e inquietudes del pequefio. Las asociaciones de
pacientes disponen de materiales como, por ejemplo, cuentos adaptados para facilitar su
comprension.

« Ensefie a los nifios lo antes posible a que no acepten comidas a menos que provengan de quien
se asegure de que éstas no contienen gluten.

« Es importante educar a los otros adultos que se relacionan con su hijo sobre la condicién y la
importancia de mantener los alimentos con gluten fuera del alcance de su hijo.

« En el colegio y en la guarderia, es importante hablar con los profesores para que lo tengan en
cuenta a la hora de realizar actividades relacionadas con la alimentacion y no se sienta
marginado y desplazado por no poder participar. Las asociaciones de pacientes pueden disponer
de materiales adaptados que sirven como guia.

+ Si acude al comedor escolar, es aconsejable ponerse en contacto con direccion del centro y
también con el responsable del servicio de comedor y asegurarse de que disponen de un
protocolo especifico para la elaboracion de productos sin gluten y conocen las pautas necesarias
para que a la hora de la comida no se produzcan contaminaciones cruzadas con la comida de los
demés nifios.
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En casa, es aconsejable eliminar la harina con gluten de la dieta familiar sustituyéndola por
algun tipo de harina sin gluten, asi se evitan contaminaciones cruzadas y que el menor pueda
confundirse a la hora de consumir algin alimento. Para el resto de productos como pan, pasta,
galletas, etc. no es recomendable adaptar la dieta para toda la familia ya que, aparte de suponer
un gran incremento en la economia familiar, el menor debe conocer y comprender que su dieta
es diferente, para que cuando salga a comer fuera de casa no lo vea como algo extrafio.
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¢(DONDE PUEDO OBTENER
MAS INFORMACION Y/O AYUDA?

Ademas del centro de salud u hospital donde acude habitualmente, existen otras organizaciones,
como son las asociaciones de pacientes y familiares, que pueden ofrecerle consejo y ayuda.
También hay péaginas web en Internet en las que puede encontrar informacion adicional sobre la
enfermedad celiaca. Evite consultar paginas web con informacion médica no fiable, podria con-
fundirle y llevarle a tomar decisiones equivocadas.

FEDERACIONES Y ASOCIACIONES DE PACIENTES

ASSOCIACIO CELIACS DE CATALUNYA

Direccion: Carrer de la Independéncia, 257
CPyLocalidad: 08026 Barcelona

Provincia: Barcelona

Teléfonols: 934121789

Web: www.celiacscatalunya.org
Direccion: Calle Lanuza, 19 Bajo
CPyLocalidad: 28028 Madrid

Provincia: Madrid

Teléfonols: 917 130147

Web: www.celiacosmadrid.org

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE CELIACOS DE ESPANA - FACE

Direccion: Calle De la Salud, 17 1° izquierda
CPyLocalidad: 28013 Madrid

Com. auténoma: Madrid

Teléfonols: 915475411

Web: www.celiacos.org

ASOCIACION CELIACA ARAGONESA (ACA)

Direccion: Paseo Independencia 24-26 Planta 4 oficina 14
CPyLocalidad: 50004 Zaragoza

Provincia: Zaragoza

Teléfonols: 976 48 4949

Web: www.celiacosaragon.org


http://www.celiacscatalunya.org/
http://www.celiacosmadrid.org/
http://www.celiacos.org/
http://www.celiacosaragon.org/
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ASOCIACION CELIACA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS (ACEPA)

Direccion: Villa Magdalena. Av. de Galicia, s/n
CPyLocalidad: 33005 Oviedo

Teléfono/s: 985230749-615545263
Correoelectrénico: info@asociacionceliacosasturias.org
Weh: www.asociacionceliacaosasturias.org

ASOCIACION DE CELIACOS DE CANTABRIA (ACECAN)

Direccion: Calle Joaquin Bustamante 10, Local 49
CPyLocalidad: 39011 Santander

Teléfono/s: 942 3366 11 — 647 282 142

Web: acecan.wordpress.com

ASOCIACION DE CELIACOS DE CASTILLA LA MANCHA (ACCLM)

Teléfono/s: 967558903-667553990
Correoelectronico: celiacosmancha@gmail.com
Web: www.celiacosmancha.org

ASOCIACION CELIACA DE CASTILLA Y LEON (ACECALE)

Direccion: Calle Claudio Moyano, 4-5°, Oficina 12
CPyLocalidad: 47001 Valladolid

Provincia: Valladolid

Teléfono/s: 98334 5096

Web: www.acecale.org

ASOCIACION CELIACA DE EUSKADI (EZE)

Direccion: Rafaela Ybarra, 4
CPyLocalidad: 48014 Bilbao

Provincia: Vizcaya

Teléfonols: 944 169 480

Web: www.celiacoseuskadi.org

ASOCIACION CELIACA DE EXTREMADURA (ACEX)

Direccion: Avenida Ronda del Pilar, 10-2°
CPyLocalidad: 06002 Badajoz

Provincia: Badajoz

Teléfonols: 924 010092

Correoelectronico: celiacosextremadura@gmail.com
Web: www.celiacosextremadura.org
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Protocolo para el diagnéstico precoz de la

ASOCIACION DE CELIACOS DE GALICIA (ACEGA)

Direccion: Calle Carlos Maside, 7
CPyLocalidad: 15704 Santiago de Compostela
Provincia: La Corufia

Teléfonols: 981104467-679461003
Correoelectronico: info@celiacosgalicia.es

Web: www.celiacosgalicia.es

ASOCIACION DE CELIACOS DE LAS ISLAS BALEARES (ACIB)

Direccion: Carrer de Rosa, 3
CPyLocalidad: 07003 Palma de Mallorca
Teléfonols: 9714956 82-620834255
Correoelectrénico: info@celiacosbaleares.org
Web: www.celiacosbaleares.org

ASOCIACION CELIACA DE LA RIOJA (ACERI)

Direccion: Avenida de Zaragoza 14, 1°B
CPyLocalidad: 26006 Logrofio

Teléfonols: 941226799-609 908304
Correoelectronico: info@aceri.org

Web: Www.aceri.org

MADRID SIN GLUTEN (MSG)

Direccion: CC Getafe 3, Pza. Juan Carlos I s/n (Local 10 planta baja)
CPyLocalidad: 28905 Getafe

Teléfonols: 610 292 191

Correoelectronico: info@madridsingluten.org

Web: www.madridsingluten.org

ASOCIACION CELIACA DE MELILLA (ACEME)

Direccion: Apartado de Correos 374
CPyLocalidad: 52003 Melilla

Teléfonols: 627 645 277/ 627 646 826
Correoelectronico: celiacosmelilla@yahoo.es

ASOCIACION DE CELIACOS DE MURCIA (ACELIAMU)

Direccion: Apartado de Correos 12
CPyLocalidad: 30564 Lorqui

Provincia: Murcia

Teléfono/s: 968694080

Correoelectronico: administracion@celiacosmurcia.es
Weh: www.celiacosmurcia.es
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Protocolo para el diagnéstico precoz de la ENFERMEDAD CELIACA

ASOCIACION DE CELIACOS DE NAVARRA (ACNA)

Direccion: Calle Doctor Juaristi, 12 - Bajo
CPyLocalidad: 31012 Pamplona

Teléfonols: 948 134 559

Weh: www.celiacosnavarra.org

ASOCIACION DE CELIACOS DE LA COMUNIDAD VALENCIANA (ACECOVA)

Direccion: Avenida del Cid, 25
CPyLocalidad: 46018 Valencia
Provincia: Valencia
Teléfono/s: 963 857165
Correoelectrénico: info@acecova.org
Web: WWW.acecova.org

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE CELIACOS DE ANDALUCIA - FACA

ASOCIACION DEPERSONASCELIACASDELAPROVINCIADEALMERIA

Direccion: Calle San Francisco Javier,s/n
CPyLocalidad: 04006 Almeria

Teléfono/s: 649629272

Correoelectronico: aspeceal@gmail.com

Web: www.celiacosalmeria.es

ASOCIACION DE CELIACOS DE CORDOBA (ACECO)

Direccion: Plaza de la Magdalena, 3

CPyLocalidad: 14002 Cordoba

Teléfono/s: 646 015451

Correoelectrénico: asociacionceliacoscordoba@gmail.com
Web: celiacoscordoba.blogspot.com

ASOCIACION DE CELIACOS DE GRANADA (ACEGRA)

Direccion: Apartado de correos 2055
CPyLocalidad: 18080 Granada

Teléfonols: 652 264 352
Correoelectronico: celiacosgranada@gmail.com
Web: www.celiacosgranada.org

ASOCIACION PROVINCIAL DE CELIACOS DE HUELVA (ASPROCEHU)

Direccion: Calle Juan Sebastian Elcano, 3
CPyLocalidad: 21004 Huelva

Teléfonol/s: 649 282 321
Correoelectronico: asprocehu@gmail.com

Web: www.celiacosdehuelva.org
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Protocolo para el diagnéstico precoz de la ENFERMEDAD CELIACA

ASOCIACION DE PERSONAS CELIACAS DE JAEN (APECEJA)

Direccion: Apartado de correos271
CPyLocalidad: 23080 Jaén
Teléfonols: 699845720
Correoelectronico: celiacosjaen@gmail.com

ASOCIACION DE CELIACOS DE MALAGA (ACEMA)

Direccion: Centro Ciudadano Manuel Mingorance Acien. C/Pizarro, 21
CPyLocalidad: 29009 Malaga

Teléfonols: 952006887617 380087

Correoelectrénico: acema@celiacosmalaga.es

Web: www.celiacosmalaga.es

ASOCIACION PROVINCIAL DE CELIACOS DE SEVILLA (ASPROCESE)

Direccion: Apartado de correos 6060
CPyLocalidad: 41080 Sevilla

Teléfonols: 664 320 887
Correoelectronico: celiacossevilla@gmail.com
Web: www.celiacossevilla.org

FEDERACION DE CELIACOS DE CANARIAS - FECECAN

ASOCIACION CELIACA DE SANTA CRUZ DE TENERIFE (ACET)

Direccion: Calle Eduardo Zamacois, 1
CPyLocalidad: 38005 Santa Cruz de Tenerife
Teléfono/s: 922 08 9543
Correoelectrénico: info@celiacostenerife.com
Web: www.celiacostenerife.com

ASOCIACION DE CELIACOS DE LA PROVINCIA DE LAS PALMAS

Direccion: Calle Pino Apolinario, 82

CPyLocalidad: 35014 Las Palmas de Gran Canaria

Teléfonols: 928230147-638811875(GC)—-628149109(LZ)-667862374(FTV)
Correoelectronico: asocepa.org@gmail.com

Web: WWW.asocepa.org
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