f@ﬂh’ Procurador del Comuin
{ g /L de Castilla y LeOn

-/

LA ENFERMEDAD CELIACA:
SITUACION EN CASTILLA Y LEON

Abril de 2008



LA ENFERMEDAD CELIACA:
- SITUACION EN CASTILLA Y LEON

(=
k. ‘-L.\‘

INDICE

1. ACERCAMIENTO AL CONCEPTO DE LA ENFERMEDAD..........cccoeceveeene2

2. INCIDENCIA EN LA POBLACION Y DIAGNOSTICO DE LA
ENFERMEDAD CELIACA 5 A,

3. PRESENCIA DEL GLUTEN EL LA DIETA Y EN LA
MELMCACTON . oo cssissviniiin 6

4. SEGURIDAD ALIMENTARIA R NNl L

5. LA DIETA DE LOS ENFERMOS CELIACOS. ASPECTOS
ECONOMICOS L b 14

6. INTERVENCION ADMINISTRATIVA................. 19

7. LA DIETA CELIACA FUERA DEL HOGAR......ooocoeessssnsssosssssssssssssassemsensorss 20

8. AMBITO EDUCATIVO.......... S - O, 24
10. LA ASOCIACION DE CELIACOS DE CASTILLA Y LEON..........cccoommmmnc.e. 25

11. ACTUACIONES DEL DEFENSOR DEL PUEBLO Y DE LOS
COMISIONADOS AUTONOMOS....... IR

R B L SRR O R 0. A N E N e U S A . 28



LA ENFERMEDAD CELIACA:
- SITUACION EN CASTILLA Y LEON

LA ENFERMEDAD CELIACA: SITUACION EN CASTILLA Y LEON

La presentacion de la queja Q/09-285/07 que trae causa en el llamado Manifiesto
Celiaco ha dado lugar no sélo a la tramitacion del oportuno expediente sino a un estudio
mas amplio de la enfermedad celiaca y de la situacién de las personas aquejadas de la misma

en nuestra Comunidad Auténoma.

El reconocimiento del derecho a la salud como uno de los derechos sociales
previstos en el articulo 13 del nuevo Estatuto de Autonomia y la preocupaciéon del
Procurador del Comun por la proteccién de los derechos de los castellanos y leoneses en
ejercicio de las competencias a él atribuidas han sido uno de los motores esenciales del
presente trabajo. En él tratamos de dar una respuesta global a la problemitica instando a la
Administracion regional no sélo a tutelar la salud de los enfermos celiacos sino también a
garantizar un desarrollo integral de los mismos protegiendo especialmente a sus familias
quienes deben enfrentarse a cuestiones no sélo sanitarias, sino sociales y profesionales e

incluso econdémicas.

Con caricter previo queremos significar el importante desconocimiento social de la
enfermedad que da lugar no sélo a la exclusiéon social de los menores celiacos en edad
escolar sino incluso a situaciones de indudable trascendencia para quienes, siendo ya
adultos, padecen la citada dolencia. Es por ello por lo que vamos a tratar de dar una vision

multidisciplinar de la cuestién tanto a nivel tedrico como practico.

Como ya hemos sefialado, el presente estudio tiene su origen en una queja
presentada ante nuestra Institucién que dio lugar a un expediente en cuyo seno se solicitd
informacién a la Administracién sanitaria quien puso de manifiesto una serie de
consideraciones cuyo comun denominador, a juicio de esta Institucién, es la carencia actual

- de medidas eficaces y la existencia de un amplio elenco de previsiones futuras que deben

materializarse a la mayor brevedad posible.
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1. ACERCAMIENTO AL CONCEPTO DE LA ENFERMEDAD.

La enfermedad celiaca (en adelante EC) consiste en una intolerancia a las proteinas
del gluten (gliadinas, secalinas, codeinas y, posiblemente aveinas) que cursa con una atrofia
severa de la mucosa del intestino delgado superior que genera un defecto de utilizaciéon de
nutrientes (principios inmediatos, sales y vitaminas) a nivel de tracto digestivo y cuya
repercusion clinica y funcional va a depender de la edad y de la situacion fisiopatologica del
paciente’. En todo caso, se trata de una dolencia cuyos efectos son permanentes y se
presenta en sujetos genéticamente predispuestos a padecerla por lo que el diagnéstico
precoz de la misma es esencial como también lo es el estudio del entorno familiar del

paciente’.
Podemos citar como sintomas y signos clinicos:

e En la infancia: la diarrea crénica, distensién abdominal, vémitos,

falta de apetito, irritabilidad y laxitud, estancamiento ponderal y retraso en el crecimiento.

e En la adolescencia y pese a que el paciente no tenga sintomas
digestivos: anemia ferropénica rebelde a la ferroterapia oral, estrefiimiento, talla baja y

retraso de la menarquia.

e En la edad adulta ademis de los sintomas digestivos clsicos:
anemia ferropénica refractaria, dispepsia, estrefiimiento, intestino irritable, dolores 6seos y

articulares, parestesias, infertilidad, abortos recurrentes, malnutricion, etc.

Uno de los problemas basicos es que la enfermedad puede mantenerse silente
durante cierto tiempo dando lugar después a complicaciones de gran morbilidad en

pacientes no tratados.

Tal y como sefiala la Dra. Polanco en la obra citada, el concepto de enfermedad

celiaca se ha ampliado en la actualidad “pudiéndose incluir enfermos en los que la

1 “Todo sobre la enfermedad celiaca”. Asociaciéon de Celiacos de Madrid. Definicién de la Dra. Polanco
Allué, Jefe de Servicio de Gastroenterologia y Nutricién Pediatrica del Hospital Universitario Infantil La Paz.
2 Estudios recientes demuestran que un familiar de primer grado tiene entre un 10 y un 15% mis de
probabilidades de padecer la enfermedad.
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interacciéon entre su sistema inmunoldgico y el gluten puede expresarse a diferentes
niveles. El mds comun y conocido seria la enteropatia o lesién intestinal, pero también la
lesion puede surgir a nivel de la piel (dermatitis herpetiforme), la mucosa oral (estomatitis
aftosa de repeticion), las articulaciones (algunas artritis) o el rifién (algunos tipos de
nefritis).”

En definitiva, el conjunto de personas afectadas por la enfermedad celiaca hace que
podamos hablar en sentido figurado de un iceberg cuyo vértice esta compuesto por los

pacientes que presentan los sintomas clasicos pero cuya extensiéon es mucho mas amplia.

celiaca sintomatica :
- manifiesta

Enfermedad - \ . Lesion mucosa

Mucosa
normal

Susceptibilidad genética: - DQ2, DQ8
Serologia positiva

Definiciones Nutricionales en Enfermedad Celiaca
Dra. Silvia Cruchet, INT.A, Universidad de Chile

De hecho, el espectro de situaciones provocadas por la sensibilidad al gluten es

mucho mas amplia. Asi podemos distinguir:

e Enfermedad celiaca clasica: es la enteropatia severa inducida por

gluten en individuos genéticamente predispuestos.
3
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e Enteropatia: cambios en las vellosidades y las criptas, alteraciones
del enterocito, cambios del borden en cepillo, linfocitos epiteliales (LIE) y aumento de la

densidad celular de la lamina propia.

¢ Enfermedad celiaca latente: biopsia yeyunal normal con dieta
libre y atrofia vellositaria inducida por gluten en otro momento evolutivo, en individuos

genéticamente predispuestos.

e Enfermedad celiaca potencial: biopsia yeyunal normal con dieta
libre en el momento del estudio, pero con caracteristicas inmunoldgicas, asociadas a

patrones HLA, similares a aquellos encontrados en la enfermedad celiaca.

e Sintomas de sensibilidad al gluten: Presencia de sintomas
(intestinales y extraintestinales) que desaparecen con una dieta sin gluten en individuos sin

sensibilidad genética.

e Alergia al gluten: forma de reaccidon alérgica, sensibilizacién e

hipersensibilidad mediada por IgE.

Los avances cientificos sobre la enfermedad siguen distintas lineas tal y como sefiala
el Informe del Justicia de Aragbon sobre la situacion de los enfermos celiacos en esta
Comunidad Auténoma. Destaca este documento la existencia de investigaciones basadas en
la existencia de un déficit enzimatico en el enfermo que podria ser solucionado mediante
suplemento oral consiguiendo asi la eliminacion de la toxicidad del gluten. Se afirma
asimismo la existencia de otro grupo de investigadores cuyo trabajo se orienta al control del
desarrollo de la enfermedad bloqueando la respuesta inmunitaria mediante la aplicacion de
una vacuna. Por dltimo es resefiable una informacién reciente’ en la que se destacan los
logros de cientificos espafioles que prestan sus servicios para una empresa estadounidense
quienes han desarrollado una molécula capaz de bloquear el paso del gluten al sistema
sanguineo inhibiendo la permeabilidad intestinal. A tales efectos el laboratorio
norteamericano realizara en Espafia una serie de ensayos clinicos para confirmar la acciéon

de la citada molécula. Resulta resefiable que la noticia se haga eco de los contactos

3 Diario Médico 28/12/2007.
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mantenidos con distintos centros de Espafia (entre los que se encuentran los de Leén y
Valladolid) “de gran excelencia clinica pero que nunca han realizado ensayos de esta

naturaleza”.

2. INCIDENCIA EN LA POBLACION Y DIAGNOSTICO DE LA
ENFERMEDAD CELIACA.

Tal y como ya hemos sefialado anteriormente la epidemiologia de la enfermedad
tiene como representacion mas adecuada el modelo del iceberg. De hecho, “uno de cada
ochenta adultos es celiaco y no lo sabe™. Tal y como sefialan estudios recientes del
Hospital de Le6n, hasta hace pocos afios sélo se detectaba en la infancia. Sin embargo y
pese a que no existen estudios rigurosos sobre epidemiologia de esta dolencia en Castilla y
Le6n, los especialistas creen que afecta a uno de cada 120 nifios. Pero este mapa estd

cambiando.

Los estudios realizados en el hospital de Leén y publicados en la Revista Europea
de Gastroenterologia han demostrado que un grupo seleccionado de adultos que padecian
alteraciones hepaticas con transaminasas altas, el 3% de las esterilidades y algunas formas
dermatolégicas esconden una enfermedad celiaca hasta entonces no diagnosticada con
sintomatologia poco clara de la enfermedad. De ahi la extraordinaria importancia del

diagnéstico precoz de la misma.

Ante la pregunta sobre como se hace un diagnéstico adecuado de la enfermedad,
debemos distinguir entre el llamado “diagnéstico de sospecha” mediante un examen clinico
cuidadoso que debe ir seguido de un “diagnéstico de certeza” para el cual es imprescindible
una biopsia intestinal. En todo caso, para la realizacién de esta prueba es necesario que no

se haya retirado el gluten de la dieta.

Por otra parte el tratamiento del iceberg de la EC es un tema objeto de amplios
estudios en la doctrina cientifica quien viene propugnando un acercamiento sistematico a

los grupos de riesgo mediante la realizacion de un screening selectivo a través de la

* Segiin informacién de los Servicios de Inmunologia, Pediatria y Digestivo (Unidad de Celiaca) del Hospital
de Le6n a Diario de Leon.
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Atencién Primaria a los familiares en primer grado de pacientes celiacos dada la incidencia
de la enfermedad en éstos. Se condiciona la realizacion de la prueba a los pacientes de

segundo grado en quienes aparecen sintomas.

Por todas estas cuestiones los enfermos y familiares de EC solicitan el compromiso
de las Administraciones Publicas en orden a la elaboracién de politicas eficaces en la
materia que han tenido recientes frutos en el ambito estatal mediante la puesta en marcha
del Plan de Apoyo destinado a mejorar la vida de los celiacos al que nos referiremos mas
adelante. En el ambito autonomico, podemos hablar de la colaboracion de nuestra
Comunidad Auténoma en la implantacién del citado Plan a través de la Comision
Institucional de la Agencia Espafiola de Seguridad Alimentaria asi como de la realizacion de
campafias de sensibilizacién y difusién de la EC y congresos sobre la materia como el
celebrado en Zamora el dia 3 de abril del presente afio que cont6 con la participacion de la

Agencia de Proteccién de la Salud y Seguridad Alimentaria de Castilla y Le6n.

3. PRESENCIA DEL GLUTEN EN LA DIETA Y EN LA
MEDICACION.

El gluten es una proteina ergastica amorfa que se encuentra en la semilla de
muchos cereales combinada con almidén. Representa un 80% de las proteinas dél trigo
y esta compuesta de gliadina y glutenina. El gluten es responsable de la elasticidad de la
masa de harina, lo que permite su fermentacién, asi como la consistencia elastica y

esponjosa de los panes y masas horneadas.

La presencia del trigo en la practica totalidad de la dieta occidental y la posible
contaminacion de los utensilios usados para cocinar y preparar los alimentos, una vez
usados con productos no exentos de gluten, determina la necesidad de extremar las
precauciones en la adquisicion, elaboracion de los alimentos asi como en la confeccion

de la dieta.
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Son alimentos sin gluten:

e Leche y derivados: quesos, requeson, nata, yogures naturales y

cuajada.

e Todo tipo de carnes y visceras frescas, congeladas y en conserva al

natural, cecina, jamén serrano y jamoén cocido calidad extra.

e Pescados frescos y congelados sin rebozar, mariscos frescos, y

pescados y mariscos en conserva al natural o en aceite.
e Huevos.
e Verduras, hortalizas y tubérculos.
e Frutas
e Arroz, maiz y tapioca asi como sus derivados.
e Todo tipo de legumbres.
e Azucar y miel.
e Aceites y mantequillas.
e Café en grano o molido, infusiones y refrescos.
e Toda clase de vinos y bebidas espumosas.
e Frutos secos naturales.

e Sal, vinagre de vino, especias en rama y grano y todas las naturales.
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Son alimentos con gluten:

Pan y harinas de trigo, cebada, centeno y avena.

Productos manufacturados en los que en su composicion figure
cualquiera de las harinas ya citadas y en cualquiera de sus formas:

almidones, almidones modificados, féculas, harinas y proteinas.
Bollos, pasteles, tartas y demas productos de pasteleria.
Galletas, bizcochos y productos de pasteleria

Pastas italianas (fideos, macarrones, tallarines, etc.) y sémola de

trigo.
Bebidas malteadas.

Bebidas destiladas o fermentadas a partir de cereales: cerveza,

agua de cebada, algunos licores, etc.

Son alimentos que pueden contener gluten:

Yogures de sabores y con frutas o mermeladas.

Embutidos: chorizo, morcilla, etc.

Productos de charcuteria.

Quesos de untar, en porciones, en lonchas, rallados o de sabores.
Patés diversos.

Conservas de carnes.



LA ENFERMEDAD CELIACA:
= SITUACION EN CASTILIA ¥ LEON

_w_
O

e Conservas de pescado con distintas salsas
e (Caramelos y gominolas.
e Sucedaneos de café y otras bebidas de maquina.
e Frutos secos fritos y tostados con sal.
e Helados.
e Sucedaneos de chocolate.
e Colorantes alimentarios.
e Mermeladas.’

A este catalogo deben afiadirse una serie de pautas de conducta generales tales
como evitar todos los productos a granel, los elaborados artesanalmente y los que no
estan etiquetados o evitar el uso de aceites que previamente han sido utilizados para

freir productos con gluten.

Otra cuestion de importancia son los productos farmacéuticos y/o
medicamentos en cuya elaboracion ha podido utilizarse gluten, harinas, almidones u

otros derivados, principalmente para la presentacion de sus excipientes.

La Orden de la Direccion General de Farmacia y Productos Sanitarios de 12 de
julio de 1989 (RCL 1989\1691), de Declaracion obligatoria de gluten, harinas,
almidones y derivados de ellos, presentes como excipientes en el material de

acondicionamiento, contiene regulacion al efecto. Asi, dispone:

“Primero.-Las especialidades farmacéuticas de uso humano en las que figure

como excipiente gluten, harinas, almidones u otros derivados de los anteriores que

5 Clasificacién elaborada por Diia. Blanca Esteban Luna, responsable del Servicio de Dietética de la
Asociacién de Celiacos de Madnid.
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procedan de trigo, triticale, avena, cebada o centeno, deberan indicar en su material de

acondicionamiento y en el epigrafe «Composiciony su presencia cuantitativamente.

Segundo.-Los prospectos de las especialidades afectadas deberan incluir la
siguiente advertencia, ademas de las correspondientes a los principios activos que

figuren en su composicion:

«ADVERTENCIA: Este preparado contiene (en cada especialidad se
indicard el excipiente correspondiente segun el punto primero). Los enfermos

celiacos deben consultar con su médico antes de utilizarlo.»”

4. SEGURIDAD ALIMENTARIA

Tal y como ya hemos sefialado, la alimentacién es, junto a la predisposicion
genética, un elemento determinante de la enfermedad celiaca. Es por ello por lo que el

control de la industria alimentaria es una de las cuestiones de mayor relevancia.

La norma internacional reguladora de la materia es el llamado Codex
Alimentarius (FAO) que data de 1981 si bien se han propugnado distintas medidas de
modificacion del mismo. Asi del dia 19 al 23 de junio de 2000 se celebré en Berlin la
22* sesion del citado Codex siendo uno de los puntos del dia la elaboracion de un
“Proyecto de norma revisada para alimentos sin gluten”. En dicha sesion se discutieron
propuestas de distintos paises y organizaciones no gubernamentales referentes a los
contenidos de gluten que deben utilizarse para la definicion de alimentos “exentos de
gluten”. El Codex establece un maximo de hasta 200 partes por millén (ppm)
proponiendo la Delegacion espafiola entre otras la reduccion hasta un 20. Otras
delegaciones, sin embargo, manifestaron una postura contraria aduciendo la falta de
incremento dela morbilidad en paises con una poblacion celiaca consumidora habitual y
desde hace mas de 30 afios de productos elaborados a base de almidon de trigo y con
contenido en gluten superior a 50 y 100 ppm. Tras el debate de la cuestion y ante la

falta de consenso, la comisién del Codex decidié mantener el Proyecto de norma actual.

10
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Otra cuestion importante es la de la utilizacion de kits comerciales para analizar
alimentos para celiacos mas conocidos como ELISA. Desde hace quince afios existe un
grupo de cientificos europeos (entre ellos el espafiol Enrique Méndez) denominado
Prolamin Group encargado de desarrollar nuevos métodos de analisis de gluten en
alimentos y al que el Codex consulta anualmente sobre nuevos avances metodologicos.
En el afio 2006 la Comision del citado Codex Alimentarius aprobé por primera vez un
método desarrollado dentro del ambito del citado grupo de trabajo y més concretamente
bajo la responsabilidad del citado experto espafiol (cientifico del CSIC) un nueva
sistema ELISA, llamado ELISA-R5 que detecta niveles de gluten de trigo, cebada y
centeno con una sensibilidad de tres partes por millon. Segun el Dr. Méndez “su
aprobacion permitira unificar la medida de gluten en todos los paises y poner niveles en
el etiquetado de los productos para celiacos”. Este sistema junto con el primer
procedimiento de extraccion total de gluten patentado en 2003° han sido declarado
idoneos para medir gluten en alimentos sin gluten tratados con calor que eran unos de
los que presentaban mayores problemas al desnaturalizase e insolubilizarse el gluten

como consecuencia del citado tratamiento.

Todos estos aspectos son de vital importancia en el momento presente dado que
algunos alimentos considerados sin gluten pueden contener trazas de esta proteina e
incluso pueden dar lugar a contaminaciones cruzadas. Todo ello unido a la circunstancia
de que el estado actual de la ciencia no permite saber en este momento cuales son los

riesgos a largo plazo del consumo reiterado de pequefias dosis de gluten.

Por otra parte, FACE (Federacion de Asociaciones de Celiacos de Espafia) ha
creado una Marca de Garantia “Controlado por FACE” que coexiste con el simbolo
internacional. La primera de ellas indica que el producto que la lleva ha cumplido con
los requisitos que FACE establece respecto a niveles maximos de gluten, controlados a
través de laboratorios acreditados por ENAC, mediante el control de los sistemas de
Analisis de Peligros y Puntos de Control Criticos (APPCC), que garanticen que los

productos verificados son aptos para el consumo por celiacos. El simbolo, sin embargo,

¢ Denominado Cocktail.
11
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unicamente indica que el producto que lo lleva se acoge, en teoria, a las ultimas
propuestas del Codex Alimentario; es decir que puede contener hasta 200 ppm. (partes
por millén) de gluten = 20 mg. de gluten/100 g. de producto.

En definitiva, tal y como ya puso de manifiesto el Justicia de Aragén en su
informe de 27 de mayo de 2005, existe una “ausencia de rutina analitica por parte de la
Administracion sobre los productos declarados “sin gluten” para que el celiaco los
pueda ingerir con toda seguridad, siendo preciso el establecimiento de programas de

control de los alimentos destinados a pacientes celiacos mediante:

- programas de control analitico de materias primas y
productos elaborados con destino a enfermos celiacos, para verificacion de la

composicion y etiquetado.

- Incorporacion en los programas de autocontrol de la
industria alimentaria del control de materias primas y flujos de produccion que

garanticen la no existencia de contaminaciones cruzadas.”

En materia normativa debemos aludir a lo dispuesto en el Real Decreto
2220/2004, de 26 de noviembre, por el que se modifica la norma general de etiquetado,
presentacion y publicidad de los productos alimenticios donde se establece que
“cualquier sustancia que se utilice en la produccion de un producto alimenticio y que
siga presente en el producto acabado, aunque sea en forma modificada, y que proceda
de los ingredientes enumerados en el anexo V serd considerada como un ingrediente y
se indicara en la etiqueta mediante una referencia clara al nombre del ingrediente del
que proceda’. De todos modos esta cuestion es una competencia del Estado a tenor de
lo dispuesto en el articulo 149.1.13" y 16" razén por la cual habra de ser el Defensor del
Pueblo quien estudie el asunto si bien esta Institucion en el Informe Anual de 2004 ya
hacia la siguiente reflexion que culminé con la elaboracion y aprobacion del citado Real
Decreto: “una especial referencia merece el grave problema que puede representar
para la salud de los enfermos celiacos el hecho de que el etiquetado de productos sin

gluten no garantice la referencia a su inclusion en los alimentos mientras no supere

12
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unos porcentajes, que aun siendo pequefios pueden tener graves consecuencias para
tales enfermos. Sobre este asunto, el Ministerio de Sanidad y Consumo ha informado
sobre un proyecto de Real Decreto, que incorpora al ordenamiento juridico interno lo
dispuesto en directivas de la Union Europea sobre la materia, mediante el que se
suprime la excepcion de la regla del 25 por ciento, obligando, ademds, a que en el
etiquetado se identifique siempre la presencia de ciertos ingredientes o sustancias
reconocidos como alérgenos, entre los que se incluyen los cereales que contengan

gluten y productos derivados”.

En fechas recientes, concretamente el dia 12 de noviembre de 2007, el
Ministerio de Sanidad y Consumo divulgaba una nota de prensa en la que se anunciaban
un conjunto de medidas a favor de los enfermos celiacos incluyendo una regulacion
sobre el etiquetado de los alimentos comercializados en Espafia que superasen el limite
del 20 ppm puesto que “hasta ahora por dificultades tecnologicas, la legislacion no
habia podido determinar un limite méximo de gluten para los alimentos”. Anunciaba,
ademas, la realizacion de un estudio epidemiolégico sobre la enfermedad para tener
datos reales de su inéidencia y prevalencia que permitirian disefiar nuevas estrategias de
diagnostico, prevencion y lucha contra la enfermedad. Estas medidas han sido
concretadas en la revista de marzo de 2008 de la Agencia Espafiola de Seguridad
Alimentaria y Nutricién (AESAN) dependiente del Ministerio de Sanidad y Consumo’
donde se hace publico el Plan de Apoyo destinado a mejorar la vida de los enfermos
celiacos. En el citado Plan se anuncian cuatro acciones fundamentales: un protocolo de
deteccion precoz de la celiaquia en el Sistema Nacional de Salud; un estudio
epidemiolégico de la enfermedad para conocer su alcance real; una estrategia asistencial
para el Sistema Nacional de Salud, y el proyecto del Real Decreto que fija el nivel

maximo de concentracion de gluten en la composicion de un alimento®.

En este sentido entendemos que nada obsta para que la Administracion sanitaria

de la Comunidad Auténoma de Castilla y Ledn, en el marco de las competencias

7 www.aesa.msc.es
® Hsta cuestién ya habia sido puesta de manifiesto ante el Ministerio por el Defensor del Pueblo. De la
resolucién se hace eco la propia revista n® 25 de la Institucion (Defensor al dia) de marzo de 2007.
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constitucionalmente atribuidas, no sélo lleve a cabo las medidas que ya tiene previstas
y de las que nos informa someramente en la queja que dio lugar a la presente actuacion
sino que se elabore un Plan integral similar al del Estado particularizando las
necesidades de nuestra Comunidad Auténoma dentro, evidentemente, del marco de un
diadlogo constante con las asociaciones de afectados y mas concretamente de ACECALE
(Asociacion de Celiacos de Castilla y Leon).

5. LA DIETA DE LOS ENFERMOS CELIACOS. ASPECTOS
ECONOMICOS.

Dado el necesario seguimiento de una dieta estricta durante toda la vida, el
enfermo celiaco debe hacer un control y seguimiento exhaustivo de los alimentos que
adquiere. Esta debe estar absolutamente exenta de gluten y basarse en productos
naturales asi como en productos de calidad “extra” puesto que las calidades inferiores
pueden tener en su composicion la citada proteina o trazas de la misma. Ademas,
algunos alimentos que constituyen la base nutricional de cualquier persona, deben ser
sustituidos por otros de venta exclusiva en tiendas de nutricion, herbolarios, farmacias o
secciones de dietética de grandes almacenes y tienen unos precios sensiblemente
superiores a los que contienen gluten. Esta circunstancia puede multiplicarse cuando en

la misma familia existen varios enfermos celiacos lo cual, por lo demas, no es inusual.

A efectos meramente divulgativos reproducimos aqui la tabla publicada por la

Asociacion de Celiacos de Madrid® sobre precios de ciertos alimentos en 2008.

PRODUCTO (1 Kg) CON GLUTEN (€) SIN GLUTEN(€)
Harina 0,4 7,6
Pan de molde 1,3 16,2
Pan tostado 2.2 33
¢ www.celiacosmadrid.org
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Pan rallado 0,4 16,2

Pasta 1,2 18
Fideos 0,9 13
Base de pizza 1,6 21,1
Galletas 1.2 22,4
G. chocolate 2,6 32,6
Bizcocho 2,8 26,7
Magdalenas 1,8 20,8
Bollos chocolate 3.5 35
Baguette a3 25.5
Cereales desayuno 2.1 15,4

El citado estudio comparativo concluye, sobre la base de cereales consumidos
por una persona celiaca y no celiaca tomando como punto de partida las
recomendaciones de ingesta de alimentos dictada por la Sociedad Espafiola de Nutricion
Comunitaria para la poblacion espafiola, que “el seguimiento de una dieta sin gluten
conlleva un gasto adicional y extraordinario en la alimentacién de 122,2 euros al mes, lo

cual supone 1466,4 euros al afio”.

Estudiando el Derecho comparado y el régimen de ayudas de los paises de

nuestro entorno hemos constatado'’ lo siguiente:

Alemania: no existe ningun tipo de ayuda estatal

10 www.celiaconline.org
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Austria: los nifios reciben, dependiendo de la edad, entre 750 y 1110 euros.
Los adultos reciben 600 € mensuales o una reduccion en sus impuestos por los

productos sin gluten consumidos
Bélgica : Hasta los 21 afios se percibe una ayuda econdémica.

Dinamarca : Se ayuda a los celiacos hasta los 18 afios dando 40 euros al mes.

Entre los 18 y 65 afios, se dan 200 euros. A partir de 65 no se recibe ninguna ayuda.

Finlandia : Ayuda de 78,44 euros hasta cumplir los 16. A partir de esa edad, la

cantidad desciende a 21 euros mensuales.

Francia : La Seguridad Social otorga mensualmente 33,5 euros a los nifios, y
45,73 euros (max) a los adultos justificindolo con las etiquetas de los productos para

celiacos y segun un baremo del Ministerio de Sanidad.

Holanda : Existen 2 alternativas. Una es optar por una pequeiia desgravacion

del IRPF y la otra opcion es percibir una ayuda economica cada 2 meses.

Ttalia : De 45 a 94 euros mensuales entre los seis meses y los 10 afios. A partir
de entonces, 140 euros mensuales a los hombres, y 90 a las mujeres. Los productos sin
gluten se distribuyen a través de farmacias, hospitales o centros dietéticos. Estin
avalados por el Ministerio de la Salud y en algunas regiones los nifios reciben hasta 12

kg. de productos gratis.

Luxemburgo : Adjuntando un documento que la asociacion facilita a los

celiacos para que soliciten la ayuda, se reembolsan los gastos.

Malta : La compra se realiza por prescripcion médica a través de los servicios

de farmacia de los centros de salud.

Noruega : Los menores de 3 aiios reciben 110 euros al mes; a partir de esa edad,

210 euros.

Polonia : 10% de beneficios fiscales en la declaracion del IRPF

16
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Portugal : Hay ayudas hasta los 24 afios. El IVA de los productos sin gluten es

del 5%, y los gastos desgravan en la declaracion de la renta.

Reino Unido : La compra de los alimentos sin gluten (pan, pastas, galletas y
harinas) se realiza por prescripcion médica. Gratuitos hasta los 16 afios y a partir de los
65. Entre los 16 y 65, hay que pagar un suplemento de 25 libras afio por todos los

productos prescritos.

Suecia : Hasta los 16 afios alimentos sin gluten gratuitos. Dependiendo de las

regiones los productos deben comprarse en farmacias.

Suiza : Hasta que cumplen los 20 afios de edad, la Seguridad Social se hace
cargo del coste de los alimentos especiales sin gluten para los celiacos; a partir de esa

edad, reciben una asignacion fija anual.

Irlanda: Existen exenciones de impuestos en productos de dieta sin gluten, asi
como beneficios en ciertos supermercados (Tesco Irlanda o Superquinn), ayudas para
ciertos gastos médicos generales. En el caso de la adquisicion de productos libres de
gluten recetados de la lista GMS, estos se asimilan a los medicamentos para computar el

limite maximo del precio de adquisicion.

A nivel nacional podemos sefialar la existencia de ciertas ayudas en algunas
Comunidades Auténomas como Castilla-La Mancha'' o Navarra'?. En otras, como la
Comunidad Valenciana o Extremadura, las ayudas consisten en la entregan de lotes de
productos para familias con escasos recursos. En el caso de nuestra Comunidad
Autonoma, ha sido rechazada una proposicion no de ley en la que se solicitaba la
creacion de una subvencion de 300 euros mensuales por paciente, si bien prosperd la
iniciativa en orden a la puesta en marcha de un programa informativo para aumentar la
formacion de los profesionales sanitarios asi como la creacion de un mapa

epidemiologico de la enfermedad.

11 Orden de 29 de Abril de 2007.
12 Orden Foral 161/2007, de 27 de julio, (BON n° 108 del 31/8/2007).
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Por otra parte, diversas empresas (Logista, Roche Farma S.A, etc) e
instituciones publicas conceden ayudas dentro de los programas de accion social (CSIC;
Administracion Publica de la CA de Canarias y sus organismos autonomos, AEAT,;
Ministerios de Administraciones Publicas; Agricultura, Pesca y Alimentacion;
Educacion, Cultura y Deporte; Fomento, Hacienda; Interior; Justicia; Medio
Ambiente...).

No consta a esta Procuraduria la existencia de ayudas especificas por parte de
empresas privadas ni de la Administracion de la Comunidad Auténoma al margen de las
previsiones de las que hemos sido informados por la Consejeria de Sanidad. Es por ello
por lo que nos vemos en la necesidad de instar a la Administracion sanitaria autonomica
en orden a agilizar la materializacion de todas estas medidas (informacion actualizada y
gratuita de la lista de productos, elaboracion de un protocolo de deteccion precoz asi
como en orden a la prevencion secundaria, elaboracion de folletos informativos en
términos analogos al confeccionado por la Comunidad de Madrid en colaboracion con
la Asociaciéon de Celiacos de Madrid) asi como la implantacién de otras tales como la
realizacion de programas sociales, lineas de apoyo economico a familia de menor poder

adquisitivo en las que existan unos o varios pacientes celiacos.

En otro orden de cosas desde distintos Comisionados autonémicos'® se ha
instado al Defensor del Pueblo para que proponga al Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales a la modificacion del Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre, de
procedimiento para el reconocimiento, declaracién y calificaciéon del grado de minusvalia a
fin de que los enfermos celiacos puedan ser beneficiarios de las ayudas previstas para las
personas con discapacidad puesto que a pesar de que se trata de una enfermedad digestiva
crénica en los términos expuestos en el capitulo 7 del Anexo 1.A, lo cierto es que en la

practica los afectados que estin viendo desestimada su pretension en estos términos'.

13 Sindic de Greuges valenciano o Ararteko. :

'* STS] Baleares de 26 de julio de 2002 (JUR 2002\271225); STSJ Cataluiia 27 de octubre de 2000 (JUR
2001\12150) y 17 de octubre de 2000 JUR 2001\10109); STS] Castilla-La Mancha 24 de septiembre de 2002
(JUR 2003\89446) 6 STS]J Cataluiia 29 de noviembre de 2000 (JUR 2001\32328).
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De todos modos, la labor del Defensor del Pueblo, del Procurador del Comin y
de otros Comisionados Autonomicos sera objeto de examen en un apartado especifico de

este estudio.

6. INTERVENCION ADMINISTRATIVA

El 31 de enero de 2008 el Ministro de Sanidad y Consumo, el Presidente de
AESAN vy el Secretario General de Sanidad mantuvieron una reunién en la que se
informaba a las asociaciones de afectados por la EC y a las sociedades cientificas sobre la
puesta en marcha del Plan de Apoyo destinado a mejorar la vida de los celiacos.

Entre las medidas que se pondran en marcha con la aplicacion del Plan destacan:

e Colaboracién con los sistemas de informacién de las asociaciones y nuevas
herramientas de informacién de enfermos celiacos: la AESAN colaborard en la
organizacién y financiacion de herramientas de informacién destinadas a los
enfermos celiacos: web y teléfono de informacion.

1.  Fomento de la Investigacién, con varias actuaciones previstas::
2. Integraciéon en el Programa de Fomento de la Investigacion Técnica

(PROFTT).

3.  Desarrollo tecnolégico de cereales bajos en gluten.
4. Inventario de grupos y proyectos de investigacion en materia de
enfermedad celiaca.

e Mejora de las técnicas de extraccion y técnicas analiticas de deteccion.

e Implantacién en las industrias de sistemas validos de autocontrol, basados en el
Andlisis de Peligros y Puntos de Control Critico (APPCC), auditados por las
administraciones.

® Refuerzo de los controles (de composicién y etiquetado) de los productos: se
controlard el correcto etiquetado y la composicién del producto por las
comunidades auténomas coordinadas por la AESAN en el marco del programa
nacional de control.

e Directrices para el uso por parte de la industria de un pictograma: este simbolo
indicara la ausencia o la presencia de gluten.
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e Colaboracion con la hosteleria: se estudiard con la Federacion Espafiola de
Hosteleria y Restauracién la posibilidad de informar a los celiacos en los ments

acerca de si son aptos para ellos o no.

Se informa asimismo sobre la tramitacién de un Real Decreto que regule las
condiciones de etiquetado de los alimentos limitando a 20 ppm la concentracion de gluten
(en los términos antedichos) asi como la necesidad de que los alimentos que contengan
trazas de la sustancia deban advertirlo cuando la concentracién supere el citado umbral. El
Plan incluye asimismo un estudio epidemiologico para conocer la verdadera dimension de
la enfermedad y una estrategia asistencial para el sistema sanitario publico asi como la
futura firma de un convenio multilateral con el Centro Nacional de Epidemiologia, la
Sociedad Espafiola de Gastroenterologia y asociaciones de celiacos con el fin de crear un

verdadero mapa de prevalencia de la enfermedad.

7. LA DIETA CELIACA FUERA DEL HOGAR.

Otra de las cuestiones que se plantea es la de la seguridad de los enfermos celiacos
fuera de su hogar, es decir, cuando deben realizar comidas tanto en comedores escolares,

centros hospitalarios, restaurantes o medios de transporte.

Por lo que respecta al ambito educativo, sera objeto de estudio en el siguiente

epigrafe de este estudio si bien debemos sefialar lo informado por la Administracién
autondémica en la queja Q/007-0471/2007:

“La Orden EDU/1752/2003, de 19 de diciembre, por la que se regula el servicio de comedor
en los centros docentes piblicos dependientes de la Consejeria de Educacidn, modificada por Orden
EDU/551/2005, de 26 de abril, asi como por Orden EDU/ 524/ 2006, de 29 de marzo, y por Orden
EDU/509/2007, de 19 de marzo, recoge, en su articulo 14.3, la atencion que ha de dispensarse a los
alumnos que precisan una dieta especial como tratamiento fundamental de su patologia. Conforme al
mismo, los comedores escolares de los centros docentes priblicos ofrecen mendis especiales o de régimen para
atender a los alumnos que, mediante los correspondientes certificados médicos, acrediten la imposibilidad de

ingerir determinados alimentos.
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Las empresas adjudicatarias del servicio de comedor escolar deben ofrecer tales mensis E/ pliego de
prescripeiones técnicas que mige la contratacion del servicio de comedor escolar de los centros docentes priblicos
dependientes de la Consegeria de Educacion, establece en una de sus cldusulas que las empresas
adjudicatarias elaborardn diariamente los meniis especiales de regimenes dietéticos que, bajo prescripcion
Jacultativa, sean necesarios en el Centro, especialmente los relativos a alumnos con sindrome de mala
absorcion (celiacos) y alumnos diabéticos, elaborando, en el caso de los alummnos celiacos, en utensilios

independientes su ment, a los efectos de evitar la contaminacién de gluten que pueden sufrir.

E! servicio de comedor escolar cuenta con el asesoramiento_y control de la Agencia de Proteccion de
la Salud y Seguridad Alimentaria de Castilla y Ledn mediante controles higiénico-sanitarios que, de forma

periddica, se llevan a cabo para verificar el cumplimiento de la normativa vigente sobre la materia.

Conjuntamente con el anterior asesoramiento, se ha formalizado un Convenio especifico de
colaboracién entre la Comunidad de Castilla y Leon, a través de la Consejeria de Educacion, y la
Universidad de Valladolid para la mejora, desde la perspectiva dietéfica-nutricional, de los comedores
escolares de los centros docentes priblicos. Una de las medidas que constituyen el objeto del citado Convenio

es la investigacion sobre los problemas nutricionales que requieren atencion especial en el comedor escolar.

E! articulo 14.1 de la citada Orden dispone que los mentis deben adecuarse a las necesidades del
alumno, siguiendo las directrices desarrolladas en la "Guia Alimentaria para los comedores escolares de
Castilla y Ledn"; en la misma se describen de forma concisa las bases para el tratamiento dietético de las

patologias cronicas mds frecuentes, y la forma de adaptar los meniis escolares a las mismas.

Ademds, la Consejeria de Educacion ha editado la guia "Meniis saludables para los escolares de
Castilla y Leon", en la que se ofrecen mends equilibrados para dirigir la educacion de los habitos
nutricionales de los escolares, asi como adaptaciones de los mismos a diversas patologias como la enfermedad
celiaca y diferentes fipos de alergias. Ambas publicaciones estin disponibles en el Portal de Educacién de la

nn»n

Junta de Castilla y I edn: www educajeyl es, en el submenii "Guias y Publicaciones”.

Cuando un enfermo celiaco entra en un hospital debe advertir de tal cuestion
puesto que, a pesar de la existencia de dietas exentas de gluten, es necesario mantener las
cautelas suficientes en cuanto a la posible contaminacién de los alimentos y respecto de

menus que pueden no estar absolutamente exentos. Ante la pregunta de esta Institucion a
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la Consejeria de Sanidad esta nos informoé de lo siguiente: “Respecto a las dietas proporcionadas
durante la hospitaligacion a los pacientes celiacos, recientemente y tras una reunidn mantenida con la
Asociacién de celiacos de Castilla y Ledén, la Direccion General de Asistencia Sanitaria solicité
informacion a todas las Gerencias de Atencion Especializada, informandonos de que todos los centros
disponen de dieta sin gluten, siendo supervisada por las Unidades de Dietética y disponiendo de normas
para la preparacion de los mendis.”

La guia editada por la Comunidad de Madrid® da algunas pautas sobre cémo
comportarse en establecimientos hosteleros ante las reticencias que pueden tener algunos

enfermos celiacos:
1.- En primer lugar, decir que se es celiaco. Explicar lo que se puede o no tomar.

2.- Preguntar al camarero o encargado por los ingredientes de los platos que sirven

o consultarlo en la carta o ment.

3.- No aventurarse a pedir platos que conllevan riesgos tales como guisos, salsas,

sopas, embutidos, etc.

4.- En el desayuno o la merienda si no se dispone de pan, galletas, magdalenas, etc.
siempre se podra tomar: leche, zumos, frutas, yogur, queso, jamén serrano, jamos cocido

(de York), huevo, chocolate, frutos secos, etc.

5- Llevar provisiones de productos sin gluten, pues tal vez no se puedan encontrar

facilmente en el lugar de vacaciones.

6.- St se viaja al extranjero, las asociaciones proporcionan una tarjeta, en distintos

idiomas, explicando lo que se puede o no tomar, para mostrar en los restaurantes.

7.- Si se va a permanecer un largo periodo, contactar con la asociacién de celiacos

del lugar que se visita.

15 Pigs. 116 y 117.
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En cuanto a los medios de transporte, hay que distinguir entre compafiias aéreas y

otros medios de locomocién. La mayoria de las compaiifas aéreas™ ofrecen mends sin
gluten (GFML) en sus vuelos si bien hay que comunicar esta eventualidad al adquirir el
billete (bien en una agencia de viajes, bien en la propia compafiia). Ademas parece
adecuado recodarlo al personal de vuelo y, antes, al obtener la tarjeta de embarque. En todo
caso, al igual que ocurre en los centros hospitalarios en los términos antedichos hay que ser
precavidos. Por lo que respecta a los viajes en tren, Segun la informacién suministrada,
ofrece ments sin gluten para los trenes que circulan en Grandes Lineas RENFE: Alaria,
Alvia, Altaria y Euromed. También esta disponible el ment en los trenes de alta velocidad
AVE y TALGO 200, aunque s6lo para clientes de clase Club y preferente para trenes AVE.
Para el TALGO 200 solo esta disponible el ment destino Malaga. Para solicitar este menu,
se debe hacer en el momento de la adquisicion del billete, bien sea en las propias estaciones
de RENFE o en la agencia de viajes. La antelacién minima para que oferten el menu es de
dos dias (48 horas) antes del dia de salida del tren (en su estacién de origen). En el caso de
los trenes de Alta Velocidad, es suficiente solicitarlo 24 horas antes. El ment se puede
solicitar tanto de desayuno, como de almuerzo y/o cena. RENFE informa que, para el
menu especial sin gluten, evita en su composicién todos los productos que contienen trigo,

cebada, centeno y avena.

Algunas empresas_de cruceros como PULLMANTUR o COSTA CRUCEROS

ofrecen menus especiales para celiacos siempre que se solicite con la suficiente antelacion.

16 Consultadas las péaginas web de algunas de ellas hemos constatado que la ofrecen entre otras British
Airways, American Airlines, Klm o TAP. Como informacién mis precisa podemos sefialar que IBERIA
informa de que en los vuelos Nacionales y de corto Radio no ofrece ni productos especificos ni menus para
pasajeros celiacos, debido a la disponibilidad de espacio. En los vuelos de Largo Radio existen hasta cinco
tipos de menus distintos sin gluten: desayuno frio, desayuno caliente, almuerzo/cena frio, almuerzo/cena
caliente y refrigerio frio. Por su parte Air Europa ofrece menus para celiacos. Debe solicitarse como GFML.
Se ofrece en vuelos largas distancias, tanto en bussines como en turista , 0 en europeos y canarias solo en
clase bussines. La peticién de una comida se debe hacer como minimo con 2dias de antelacién al vuelo en su
agencia de viajes o llamando directamente a Air Europa Tel 902 401 501. Air Berlin por su parte ofrece esta
posibilidad para viajes de mas de tres horas y media siempre que se solicite con dos dias de antelacion al
vuelo. Spainair también ofrece esta posibilidad a sus usuarios si bien debe hacerse peticién expresa con 48
horas de antelacién y/o al realizar la reserva.
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8. AMBITO EDUCATIVO

La enfermedad celiaca desde la perspectiva educativa ha sido objeto de estudio en la

queja Q/007-0471/2007 en el que se aborda la cuestion atendiendo a distintos aspectos

cuales son:
e Los protocolos de actuacién ante urgencias sanitarias.

e FEl tema de los servicios de comedor escolares y la atencién de los

alumnos con necesidades alimenticias especiales.

e Criterios de admision en centros publicos y privados concertados.

9, AMBITO SANITARIO

Sin perjuicio de lo ya sefialado con anterioridad por ejemplo respecto de los
comedores escolares, la perspectiva sanitaria de la enfermedad celiaca no se agota con el
diagnostico y tratamiento de la enfermedad sino que deben examinarse muchos otros

aspectos.

En primer lugar y por lo que respecta a la deteccién precoz de la enfermedad, no
existe en nuestra Comunidad Auténoma un protocolo que mejore el mismo. Sin embargo
en la informacion remitida por la Consejeria de Sanidad a esta Procuraduria en fecha 12 de
junio de 2007 ésta sefiala que “prevé al elaboracion de un protocolo de deteccion precog de la
enfermedad celiaca dirigido a la sensibilizacion de los profesionales sanitarios de atencidn primaria y
especializada, con el fin de mejorar el diagndstico precog e informar a través de la consulta al enfermo”. Es
por ello por lo que debemos instar a la Administraciéon autonémica a agilizar la tramitacién

del citado protocolo.

Tampoco existe actualmente, y asi nos lo ha confirmado la Consejeria en la misma
fecha, un protocolo de actuacién dirigido a la prevencién secundaria de la
enfermedad analogo al de la Comunidad de Madrid.
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10. LA ASOCIACION DE CELIACOS DE CASTILLA Y LEON.

La Asociacién de Celiacos de Castilla y Leon se conoce como ACECALE". Es una

asociacién sin animo de lucro integrada en la Federacion FACE cuyo ambito de actuacion

se circunscribe a la Comunidad Auténoma de Castilla y Le6n. Su sede central se encuentra

en Valladolid si bien tiene delegaciones en todas las provincias de nuestra Comunidad

Auténoma.

Tiene como objetivos primordiales:

Seguimiento y fomento de los avances cientificos en materia de

enfermedad celiaca.

Difusion de los aspectos generales de la enfermedad celiaca en los

medios de comunicacion.
Organizacion de eventos.

Promover la adopcién de normas para la protecciéon del enfermo
celiaco en particular y, en general, para garantizar el principio de
igualdad.

Promover campafias de detecciéon precoz.

Promover ayudas al sustento de la dieta.

Entre sus actividades se encuentran: un servicio de informacioén y orientacion,

realizacion de jornadas, eventos y actividades lidicas asi como la evaluacién de alimentos y

marcas comerciales.

17 www.acecale.org
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11. ACTUACIONES DEL DEFENSOR DEL PUEBLO Y DE LOS
COMISIONADOS AUTONOMICOS.

En los términos ya sefialados anteriormente, tanto el Defensor del Pueblo como el
Procurador del Comin y otros Comisionados Autonémicos han llevado a cabo estudios

sobre la situacion de los enfermos celiacos en orden a la proteccién de sus derechos.

Entre estas actuaciones podemos citar:

En el Informe anual del Defensor del Pueblo del afio 2004 se hizo constar la
necesidad de los enfermos celiacos a fin de que los productos sin gluten que han de
constituir su alimentacién diaria fueran incluidos en la prestacion farmacéutica de la
Seguridad Social. Sin embargo el Ministerio de Sanidad y Consumo que en su dia
proyectaba recoger esta prevision posteriormente manifestd a la Institucion que “se habia
considerado necesario establecer prioridades entre las que no se encontraban estos
enfermos”. En el mismo informe (pagina 420) se hizo constar la necesaria regulacion del
etiquetado de los productos sin gluten a cuyo efecto el Ministerio argument6 la elaboracion
de un proyecto de Real Decreto a fin de incorporar al Ordenamiento Juridico Espafiol lo
dispuesto en la normativa europea sobre la materia. Este Real Decreto fue aprobado el 26

de noviembre de 2004.

En la revista del Defensor del Pueblo de marzo de 2007" se hace constar asimismo
la iniciativa de la Institucién en orden a la promocion de campafias de difusion de
alimentos para celiacos. Se indicaba ademas que “esta enfermedad, de tipo cronico, deberia
estar mas protegida y disponer de mds prestaciones, ya que el coste de alimentos sin gluten
es elevado. Asimismo, destacé la necesidad de perfeccionar el marco juridico relativo al
etiquetado de alimentaos, y la inclusién de los productos sin gluten en la prestacién
sanitaria, al igual que determinados productos para trastornos metabdlicos como la
intolerancia a la lactosa”. El Ministerio dio cumplida respuesta a la resolucion del Defensor
del Pueblo sefialando que el marco normativo era adecuado (afortunadamente parece que

tras la reunion de 31 de enero de 2008 la coyuntura politica ha cambiado) y dio traslado al

18 Pag. 449
19 “El Defensor al dia” n°® 25. Pag. 10.
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Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales el problema de la financiacién de los productos
sin gluten®. Asimismo se hace constar la necesaria realizaciéon de estudios que permitan
analizar la situacion de los enfermos celiacos en nuestro pais, el establecimiento de
campafias de difusién sobre enfermos celiacos, la difusién gratuita de listas de alimentos
exentos de gluten, asi como el reconocimiento de la enfermedad celiaca como tributaria del
grado de minusvalia con la consiguiente modificacién del Real Decreto 1971/1999, de 23
de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento, declaracion y calificacién del grado

de minusvalia™

El Defensor del Pueblo Andaluz por su parte, en julio de 2005, tramit6 una queja
sobre la falta de ayudas para la adquisicion de alimentos sin gluten. El expediente finalizo
informando al ciudadano sobre las gestiones del Comisionado autonémico para que los
tratamientos dietoterapéuticos complejos se incluyesen en la Ley de Atencion a las
Personas con Discapacidad en Andalucia asi como sobre la posible canalizacion de su

pretension a través del Trabajador Social del lugar de su domicilio.

El Justicia de Aragén, por su parte elaboré un informe especial sobre la situacién

de los enfermos celiacos en Aragén en el afio 2005%.

Tal y como hemos sefialado con anterioridad, tanto el Sindic de Greuges de la
Comunidad Valenciana, el Sindic de Greuges de Catalufia como el Ararteko del Pais
Vasco han instado del Defensor del Pueblo las actuaciones oportunas para que se
promueva la modificacién del Real Decreto 1971/1999 en orden al reconocimiento del

grado de minusvalia de quienes padecen EC.

Por otra parte, el Valedor do Pobo de Galicia, en su informe de 2006 hacia constar
la presentacion de una queja en la que su autor ponia de relieve la problematica de los
enfermos celiacos en orden a la adquisicién alimentos cuestionando la posibilidad de
obtener ayudas a tal fin. El Valedor puso esta cuestién en conocimiento de la Direccion

General de Accion Social dependiente de la Vicepresidencia de la Igualdad y del Bienestar

20 La cuestién se encuentra tratada en el Informe anual de 2006, pag. 443.
21 Id. Pag. 453.
2 www.eljusticiadearagon.com
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quien respondié a la Institucion que no existe linea de ayuda sobre la materia ni
posibilidad de subvencién a productores o control de precios. Informaba asimismo de la
existencia del Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se determina la
cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud. Todos estos extremos se

pusieron en conocimiento del interesado.

En otro orden de cosas y pese a no ser una Institucién andloga a las anteriores, el
Defensor del Menor de la Comunidad de Madrid en su informe de 2004 hizo constar la
problematica de los nifios afectados a fin de que tanto sus facetas educativas como

sanitarias estuvieran adecuadamente atendidas.

Nuestra Institucién no ha recibido un importante nimero de quejas sobre la
cuestién celiaca desde su creacion (una en el afio 98, otra en el afio 2000 y las tres de 2006
que han dado lugar a un nimero igual de expedientes). Sin embargo la cuestién nos ha
parecido cualitativamente muy importante dado que afecta a la salud de los castellanos y

leoneses por lo que hemos decidido la realizacién del presente estudio.

12. CONCLUSIONES

A.- Dadas las variadas formas de presentaciéon de la sensibilidad al gluten
(sintomaticas, silente, oligosintomatica, extradigestiva, latente) representadas a través del
llamado icebery celfaco y la importante proporciéon de personas afectadas en quienes la
enfermedad se encuentra en estado latente han llevarse a cabo una serie de estrategias
diagnosticas entre las que tiene especial importancia la deteccion precoz. Ello ha de
conllevar necesariamente una mejor definicion y cribado de los grupos de riesgo o
enfermedades asociadas a la enfermedad celiaca (familiares, diabetes mellitus tipo I,
sindrome de Down, enfermedad tiroidea autoinmune, déficit selectivo de IgA, etc.). En
todo caso, no podemos sino hacernos eco de las reflexiones del Dr. Riestra Menéndez”
quien manifiesta su disconformidad con hacer un cribado masivo poblacional pese a que la

EC cumple todos los criterios establecidos al efecto por la OMS sobre la base de que

2 Servicio de Aparato Digestivo del Hospital Universitario Central de Asturias. Oviedo.
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“siguen faltando estudios que permitan saber si es coste-efectiva la implantaciéon de un

programa de cribado poblacional de la EC”:*

B.- En estrecha conexion con lo anterior, la formacion de los profesionales de
Atencién Primaria y especializada en orden a un eficaz conocimiento de las manifestaciones
de la enfermedad (ya sean éstas tipicas o atipicas) y de los grupos de riesgo a condiciones
asociadas a la misma, coadyuvari eficazmente a una deteccién y tratamiento de la EC
debiendo implicarse todos los estamentos citados. Es necesario, asimismo, la divulgacion
no sélo de conocimientos sobre la enfermedad sino sobre métodos serolégicos disponibles
para el diagnéstico en Atenciéon Primaria asi como el significado del resultado de los
mismos clarificando la actitud a tomar ante ellos derivando o no, al paciente al especialista
de Digestivo. Para ello SACyL debe hacer un improbo esfuerzo no sdlo en cuanto a Ia
formacion de su personal y actualizacion de los conocimientos de éstos sino en
orden a Ia divulgacion eficaz de Ia enfermedad realizando campafias en
colaboracion con el movimiento asociativo y la implantacion en Atencion Primaria
de métodos de deteccion precoz. Por otra parte, nos parece aconsejable en los términos
descritos, la elaboracion de un protocolo de actuacion dirigido a la prevencion
secundaria de Ia enfermedad andlogo al de Ia Comunidad de Madiid.

C.- La existencia de alternativas en la industria alimentaria para los enfermos
celiacos no impide que algunos alimentos puedan contener, pese a lo expresado en su
etiquetado, trazas de gluten. Hemos puesto de manifiesto a lo largo del estudio el
compromiso de la Administraciéon central que no puede sino ser seguida por la
Administracién autondémica dado que a ella compete la materia sanitaria y educativa tan
implicadas en el presente tema. La existencia de una marca de garantia de los citados
productos (controlada por FACE) debe conllevar el compromiso y la actuacién eficaz de la
Comunidad Auténoma de Castilla y Leén para que los afectados tengan un acceso

gratuito y ficil a los listados de productos alimenticios exentos de gluten.

D.- En otro orden de cosas y dada la dispersion de la poblaciéon en nuestra

Comunidad, especialmente en las zonas rurales, asi como la competencia autonémica en

24 “Hstrategias diagnosticas en la enfermedad celiaca”.
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materia de consumo, entendemos que por parte de la Administracién autonémica debe
hacerse, asimismo, un seguimiento de la calidad de los alimentos destinados al
consumo de los pacientes con EC facilitando el acceso de quienes se encuentran en

zonas rurales.

E.- Dada la inexistencia de un estudio sobre la incidencia de la enfermedad
celiaca en Castilla y Ledn, nos parece adecuada la confeccidn de un mapa de incidencia

en el territorio de nuestra Comunidad Auténoma.

F.- Puesto que el seguimiento de una dieta adecuada conlleva un gasto adicional
importante para las familias en las que existen uno o varios afectados por la EC,
entendemos que puede ser aconsejable que por parte de la Junta de Castilla y Le6n se firme
un convenio de colaboracion a fin de ofrecer a los enfermos celiacos las ayudas que se
reconocen en los paises europeos descritos (prescripcion médica, reintegro de gastos,
asignaciéon dineraria....). Asimismo entendemos que por parte de la Gerencia de
Servicios Sociales se deben atender las necesidades de las familias con menos poder

adquisitivo estableciendo lineas de apoyo y ayudas y subvenciones.

G.- Otro de los factores que propicia enormemente la incidencia de la
enfermedad es el desconocimiento que de ella se tiene. Por ello y dado que la vida del
paciente celiaco se desarrolla en sociedad, como la de cualquier otro individuo, nos parece
adecuada la realizacion de campaiias de difusion tal y como ha hecho la Comunidad de
Madrid en colaboracién con la Asociacion de Celiacos madrilefia, elaborando manuales y

documentos informativos redactados por distintos profesionales.

H.- Sin perjuicio de las actuaciones llevadas a cabo por la Administraciéon
educativa de nuestra Comunidad Auténoma en los términos descritos “ut supra”, instamos
a ésta sobre la vigilancia de los menores en edad escolar aquejados de esta dolencia. Esta
vigilancia y tutela incluird no sélo las actividades escolares y los servicios de comedor sino
las actividades extraescolares o de ocio de los nifios castellanos y leoneses puesto que es

aqui donde, al parecer, se estin dando la mayoria de problemas y situacion de desamparo.
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I.- Por dltimo instamos a la Administraciéon de la Comunidad Auténoma a
agilizar Ia implantacion de todas las medidas de las que ha informado a esta
Procuraduria en el expediente de queja que ha dado lugar al presente estudio y que han sido

descritas anteriormente.

En virtud de todo lo expuesto, y al amparo de las facultades conferidas por el
Estatuto de Autonomia de Castilla y Le6n y por la Ley 2/1994, de 9 de marzo, del
Procurador del Comin consideramos oportuno formular como SUGERENCIA gue por
parte de la Administracion de la Comunidad de Castilla y 1edn, se valore la implantacién por parte de
las Consejerias correspondientes de las medidas descritas a fin de alcangar un conocimiento mds gportuno y
exacto de la enfermedad celiaca que conllevard, a buen seguro, una notable mejora de las condiciones de vida
de los enfermos y sus familias.

rd

Fdo.: Javier Amoedo Co
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