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EDITORIAL 2021

JOSE MOLINA

PRESIDENT DE L'ASSOCIACIO CELIACS DE CATALUNYA

A tots els treballadors, treballadores | membres de la junta
de I'Associacio Celiacs de Catalunya ens satisfa | ens omple
personalment | professionalment treballar en favor del col-lectiu
celiac. Cada any que comencem ho fem afrontant nous reptes
que, d'aconseguir-los, puguin millorar la qualitat de vida de les
persones que pateixen celiaquia.

Reptes com donar més visibilitat a una malaltia encara poc
coneguda per la poblacid general, una malaltia envoltada de
falsos mites que hem d'anar desmuntant dia a dia. Objectius
relacionats amb la conguesta d'ajudes econdmigues per uns
pacients que s'han de costejar el seu propi tractament: la dieta
sense gluten. No oblidem tampoc I'acreditacio d'establiments
per garantir la seguretat dels celiacs o els treballs de consci-
enciacio i formacio a escoles per crear un entorn de confianga
per 'infant celiac.

Deia a l'inici d'aguesta editorial gue ens encanta la nostra

¢

A todos los trabajadores, trabajadoras y miembros de la junta
de la Associacid Celiacs de Catalunya nos satisface y nos llena
personalmente trabajar en favor del colectivo celiaco. Cada ano
que empezamos lo hacemos afrontando nuevos retos que, de
conseguiros, puedan mejorar la calidad de vida de las personas
gue padecen celiaquia. Retos como dar més visibilidad a una en-
fermedad todawvia poco conocida por la poblacion general, una
enfermedad rodeada de falsos mitos que tenemos que ir des-
montando dia a dia.

Ohjetivos relacionados con la conguista de ayudas econdmicas
para unos pacientes que se tienen que costear su propio trata-
miento: la dieta sin gluten. No olvidamos tampoco la acreditacion
de establecimientos para garantizar la seguridad de los celiacos o
los trabajos de concienciacion vy formacion a escuelas para crear
un entomo de confianza para &l nifo celiaco.

Decia al inicio de esta editorial gue nos encanta nuestro tra-
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Seguim exigint a l'Estat que atorgui
ajudes per fer front a les despeses
derivades de la necessitat de comprar
productes sense gluten

Malgrat les respostes negatives del Ministeri de Sanitat a les nostres peticions, continuarem insistint per
aconseqguir que l'Estat financi el sobrecost que per a les persones afectades de celiaquia representa la

necessitat de consumir productes sense gluten

El passat mes de juliol des de I'Associacic Celiacs de Cata-
lunya vam fer s del Dret Fonamental de Peticio (art.29 de la
Constitucid espariola) per adrecar-nos al Minister de Sanitat,
Consum i Benestar Social amb I'exigéncia gue I'Estat financés
el sobrecost que per a les persones afectades de celiaguia re-
presenta la necessitat de consumir productes sense gluten, de
preu molt més elevat que els que contenen aquesta proteina.
La peticio traslladada a I'Executiu reclamava gue la cartera de
serveis comuns del Sistema Macional de Seguretat inclogués
ajudes fiscals o ajudes especifiques per a 'adguisicio d'aliments
gue puguin beneficiar les persones afectades de la malaltia celi-
aca a tot I'Estat. Actualment, nomes Extremadura, el Pais Basc i
alguns municipis del Pais Valencia atorguen aquest tipus d'ajuts
o subvencions mentre que, pel que fa a I'Estat, els ajuts per
I'adquisicid d'aliments lliures de gluten queden circumscrits als
funcionaris enguadrats a la Mutualitat de Funcionaris Civils de
I'Estat (MUFACE), pert no al conjunt de la poblacié,

si la ingesta d'aliments no es troba depurada d'aquesta
proteina, les conseqiéncies per a la salut poden arribar
a ser extremadament greus, incloent-hi la possibilitat de
desenvolupar tumors malignes.Diverses estimacions cien-
tifigues assenyalen que entre un 1% i un 2% de la poblacio
de I'Estat espanyol és celiaca tot | que la majoria, fins a un
85% segons algunes fonts, no han estat diagnosticades.
D'aguesta forquilla es desprén que el nombre d'afectats i
afectades per la malaltia celiaca a Espanya se situa entre
un minim de 450.000 i un maxim de 900.000 persones,

A PPoctubre se’ns va comunicar

que el Ministeri de Sanitat
desestimava la nostra peticio
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El president de
I’Associacio insisteix
que ‘des de I'entitat
no cessarem en la
nostra obstinacio i

estudiarem totes les
vies legals existents per
a solucionar aquesta
discriminacio que patim
el col-lectiu celiac’

la immensa majoria de les guals no rep cap tipus d'ajut econdmic per
fer front a les despeses que comporten les seves especials necessitats
alimentaries.

Es per aixd que a I'Associacié Celiacs de Catalunya continuarem lluitant pels
drets d'aguests pacients, ja que considerem que s'esta realitzant un greuge
comparatiu en matéria de salut. En aguest sentit, el president de I'Associacio
insisteix que 'des de l'entitat no cessarem en la nostra obstinacio i estudiarem
totes les vies legals existents per a solucionar aquesta discriminacio gque patim
el col-lectiu celiac’. A finals d'octubre hem presentat un escrit administratiu al
Ministeri demanant que donin resposta especifica a tot el que plantejavemn. Pa-
ral-lelament, estem estudiant de la ma dels advocats del Bufet Col-lectiu Ronda
altres accions legals per aconseguir gue aguesta situacid de greuge econdmic
envers els pacients celiacs es reverteixi.

Provoguem

UN CANVI

A VERITAS DONEM UNA
AJUDA ANUAL DE
FINS A120€* PERA
PERSONES CELIAQUES

SUMA-T’HI | SIGNA
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GiutenDetect
forr howe, uie

CELIACSCAT10S
10 % de descuento en suscripciones

CELIACSCAT15P
15% de descuento en productos

GlutenDetect, el test que permite evaluar tu Dieta Sin Gluten

La Enfermedad Celiaca es un trastorno multisistémico y
de base autoinmune causade por el gluten que se da en
personas con predisposicion genética. El gluten provoca
lesiones en las vellosidades intestinales, lo que da lugar

A Aarehlamae da AalearcriAn da rodriantas ranaranda A&

deteccién de Péptidos Inmunogénicos del Gluten, co-
nocidos abreviadamente como GIP Estos GIP son pe-
quefios fragmentos de gluten resistentes al proceso di-
gestivo, los cuales serdn excretados a través de las

I"Iﬂ.l".ﬂl." i ﬂl’:ﬂﬂ fllﬂﬁdﬁ .ﬂi ﬁﬂf:ﬂﬁiﬂ I"Iﬂ‘im fﬂﬂtllm:dﬁ
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Instagram i les delegacions

CELIACSTARRAGOMA
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79 Liked by celiacs_terresebre and others

celiacstarragona Us recordem que teniu loteria de la
nacianal i de la grossa a la botiga @senseign [

Amb la idea de continuar augmen-
tant la preséncia i els serveis gue ofe-
reix |'Associacio Celiacs de Catalunya
arreu del termitori, hem creat nous

A banda de fer-vos arribar tota 'actualitat
relacionada amb I’Associacio a través de
@celiacs_catalunya, i els nostres perfils

de Facebook i Twitter, tindreu accés a una
informacio més local a través de les nostres
delegacions

Un altre dels objectius d'aquesta iniciativa s apropar-nos, encara mes, a les
vostres necessitats | dubtes, D'aquesta manera disposareu de noves opcions
per adrecar-vos a nosaltres i traslladar-nos questions relatives al vostre territori.
Situacions que els delegats coneixen de primera ma.

Els perfils que podeu comengar a seguir i que ja ofereixen contingut propi sén
els de les seglents delegacions:

@celiacs_terresebre

@celiacs_delegaciolleida

@celiacs_altpenedes

@celiacsgirona

@celiacstarragona

@celiacs_delegacioanoia

@celiacs_garrotxa_ripolles
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V Simposi Sobre Celiaquia
| Dieta Sense Gluten

Un any més, des de I'Associacid Celiacs de Catalunya
hem tornat a impulsar una de les jornades més importants
del nostre calendari: El Simposi sobre Celiaguia | Dieta Sen-
se Gluten. En aguesta cinguena edicid, la qual es va cele-
brar el passat 16 d'octubre, el format, seguint la dinamica
de I'any passat, ha tornat a estar virtual encara marcat per
les conseqléncies i restriccions de la COVID-19.

Tot i aquest condicionant, vam aconseguir extreure la part
positiva de no poder organitzar un Congrés Public, com ens
hagués agradat, i els nostres associats i associades van
respondre a les expectatives d'assisténcia i, a més, vam
poder gaudir de ponéncies de professionals destacats que
viuen fora de Catalunya, ja sigui en diferents ciutats de I'Es-
tat espanyol o en paisos com Estats Units o Canada.

Com ja sabeu un dels objectius principals del Simposi
organitzat per 'entitat, és apropar-vos els darrers estudis
cientifics | novetats relacionades amb la malaltia celiaca.
Per assolir aquesta meta vam comptar amb:

Manuel Gomez Pallarés, Catedratic d'Universitat de
I'Area de Tecnologia d'Aliments, Escola Técnica Superior
d’Enginyeries Agraries (Paléncia) que va destinar la seva
ponéncia a explicar-nos el present i futur en el desenvolu-
pament dels productes sense gluten. En aguest sentit, el
catedratic va destacar que els productes sense gluten no

métodes de deteccid de péptids inmunogénics del gluten
en el pacient celiac. Un dels aspectes en els quals la Dra.
Roca va voler incidir va ser |'utilitat dels tests GIP (Péptids
Inmunogénics del Gluten) sén utils, entre altres coses, en
pacients a I'hora de:

* Monitoritzar la dieta

» Detectar transgressions voluntaries i involuntaries
recents

» Descobrir I'existéncia de transgressions no sospi-
tades en pacients asimptomatics

* Confirmar &l consum de gluten al diagnostic

DESAFIO EN EL CUMPLIMIENTO DE LA DIETA SIN GLUTEN

ADHEREMNCLA ESTRICTA
DIFICULTAD PARA MONITORIZAR SU CUMPLIMIENTD

Los Marcadores Serolagicas tiemnen esgase otilided pera detectar transgresiones, va que pusden
tardar &n negativiearss 18-24m tesd iniciar D80G y podtenarmente paguafiag ranigretians no
producen respuesta inFenobgica.

Las transgresiones ocasionales no se expresan mediante sintomas chinicos.
Escasa wtilldad fflabdidad de ks Cisestiananos Oleteticos,

58 SEuR Necesitande 1na harramianta precisa y rantable para monitarizas a D5G, avitinda k
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Los pacientes estan interesados en farmacos que prevengan o ’m

reduzcan los efectos de la contaminacion por gluten en la DSG

Toma! ., Mokaman O, Guandakni 5, Samvad CE, Buplar 55, Cellac patents’ afbudes negaring
raoes] herapies. Minsrva Gastrosalers! Disfsd 2016:82 27580
Gluten comsumiption
(Replacement of Gluten-Free Diet)

Cross-contamination
|Adjanct 10 Gluten-Free Dig)

A Moment de la Taula Rodona.

El farmac experimental PRV-
015 és el més avancat pel que

fa a malaltia celiaca i esta sent
estudiat en aquells casos que no
responen a la dieta sense gluten

FORMACIO | INVESTIGACIO 2021

Durant la xerrada, a banda de traslladar-nos els darrers
estudis i avengos pel que fa a aquestes possibles alternati-
ves, s va posar en coneixement dels assistents 'existéncia
del farmac experimental PRV-015; el més avangat pel que
fa a malaltia celiaca | el qual esta sent estudiat en aquells
casos que no responen a la dieta sense gluten.

Durant el transcurs de la jornada, inaugurada per José
Molina — president de |'Associacio Celiacs de Catalunya
— i moderada per Cristobal Pérez — responsable del
departament técnic de l'entitat - i Juanjo Lecumberri -
membre del departament de comunicacié - també vam
oferir un taller de cuina virtual a carrec dels propietaris de
Casa Lupita, pastisseria especialitzada en productes sense
gluten i acreditada per I'Associacid com a apta per a celiacs
i celiaques.

Recordeu que si voleu accedir al contingut d'aquest V
Simposi sobre Celiaguia i Dieta Sense Gluten ho podeu fer
mitjancant el directori de videos del nostre web, En aguest
apartat trobareu el video complet d'aquesta jornada tan es-
pecial per nosaltres.
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El dilema de la introduccio de la civada
en el tractament de la Malaltia Celiaca

Cristobal Pérez Sixto

Treball final de Master Nutricio i Salut - Revisio Bibliografica

La civada s'ha presentat en els dlitims anys com un cere-
al molt nutritiu dins de la dieta occidental. Un aliment ric en
carbohidrats d’absorcio lenta, fibres i proteines vegetals. A
mes, as un cereal interessant que podria incrementar el valor
nutricional de la Dieta Sense Gluten (DSG). La problematica
radica, en el fet que en I'Ultima década s’ha posat en dubte &l
seu Us com a aliment sense gluten en la dieta de les persones
amb Malaltia Celiaca (MC). Aguesta problematica sembla que
es podria plantejar a partir de dues hipotesis:

'/r Jiferents cereals, diferents prolamines

En funcié dels cereals el percentatge de prolamina i la ti-
pologia és diferent. En la taula 1 veiem quina prolamina i en
quina concentracio es troben les prolamines en els cereals.

Tawla 1. Composicid prolarminica dels cerals comuns.

CEREAL PROLAMINA CONTENIDO EN %
Trigo Gliadina 69%

Centeno Secalina 30-50%

Cebada Hordeina 46-52%

Avena Avenina Variable segun variedad

La literatura cientifica i I'analisi d"aliments confirma que els ce-



La metodologia de I'estudi es va basar a realitzar una
revisio sistematica en la base de dades PUBMED. La cerca
inicial ens va proporcionar 80 referéncies i finalment van ser
13 els articles inclosos en la revisio. Aquests articles van ser
assajos clinics, casos i controls i estudis observacionals.

'extraccio de dades d'aquests estudis va determinar el
seguent:

* Els paisos en els quals s’han dut a terme major nombre
d'estudis sobre el tema han estat Finlandia, Noruega, el
Canada, el Regne Unit, Suécia i Italia.

* Els models d'estudi van ser:

» Estudi de casos i controls (1)

» Observacionals i transversals (5)
» Asgsaig clinic unicéntric (4)

» Assaig clinic multicéntric (3)

* El nombre de subjectes totals inclosos en els 13 estudis
va ser de 2176 pacients amb EC, dels quals 1092 van ser
adults (>18 anys) i 1084 nens (<18 anys).

e La metodologia de la introduccio de la civada en la dieta
dels subjectes d'estudi va ser variable en tots els estudis.
Es va determinar una ingesta d'entre 20 i 100 grams de
civada al dia (en forma de flocs, pa o galetes).

* Undels punts més importants i que marca la feblesa d'al-
guns estudis, €s gue no tenen en compte les varietats
de civada utilitzades | no les analitzen préviament per a
saber el contingut de gluten.

Els resultats dels estudis i la interpretacic de les dades es
van recaollir en la seglent taula:

FORMACIO | INVESTIGACIO 2021

Els estudis inclosos en la revisio analitzaven una séne de mar-
cadors d'activacio del mecanisme immuna de la MC o altres in-
dicadors gue marguin reaccions al consum de civada en la dieta.

Es ressenyable que en 4 estudis (9, 19, 20, 12) es mostren
evidéncies de probables reaccions adverses al consum
de civada. Aguestes reaccions adverses, s'han descrit a tra-
ves de tres marcadors estudiats que van donar positiu:

* Analisi i recompte de limfocits intraepitelials en bidpsies
duodenals.

* Andlisi de I'expressio d'’ARN missatger en bidpsies duo-
denals.

» Analisi d'acids grassos de cadena curta (metabdlits de la
microbiota) en femta.

Un altre punt important a tractar és que cap dels estudis
ha mostrat variacions ressenyables al consum de civada en
proves serologiques. Encara que, d'altra banda, els estudis
que detecten marcadors positius al consum de civada, no
realitzen proves seroldgigues en la deteccic de marcadors.

Llavars, podem incloure la civada en nostra DSG? Conclu-
sions dels estudis:

N-lustracid 1. Els estudis conciouen gue 8 civacda &s sequra? 5o no?

No recomendada Avena segura

En dudas
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Dels 13 estudis revisats, 2 d'ells posen el consum de la
civada en dubte, 3 no la recomanen incloure | 8 consideren
la civada segura.

Després de la revisio sistematica, no podem revelar amb
sequretat que la civada pugui ser inclosa en la dieta de totes
les persones amb MC, ja que no existeix un mecanisme comu
de toxicitat que manifesti com respondra cada pacient a la
ingesta del cereal. D'aquesta manera, els pacients amb MC
han de ser monitorats de prop per a evidenciar si existeix o no
un problema de tolerancia del cereal.

Un altre punt clau per als pacients amb MC gue vagin a
incloura la civada en la seva dieta, és que optin sempre per la
civada etiquetada mitjangant la Marca Espiga Barrada (MEE):

XKR-YY-22
OATS

Amb la condicid de resoldre el dilema plantejat inicialment,
podria ser interessant dur a terme un nou estudi multicéntric
a nivell suropeu que involucri a les associacions de pacients
amb MC; amb l|a finalitat de resoldre aguest dilema i pactar
un protocol d'estudi Gnic a Europa. Aixi i tot, fins al moment
les recomanacions generals de les associacions de pacients
és que s'estudii cas per cas el consum. Es a dir si un paci-
ent amb MC vol incloure la civada (etiquetada amb la MEB),
ha de consultar amb el seu gastroenterdleg i el seu dietista
nutricionista la manera d'incloure el cereal en la DSG, amb la
finalitat de dur a terme un seguiment individualitzat | avaluar si
el consum genera algun problema o no.

Després de la revisio sistematica,
no podem revelar amb seguretat

que la civada pugui ser inclosa
en la dieta de totes les persones
amb malaltia celiaca

Si vols consultar I'article complet, proximament estara pu-
blicat a la web de I'Associacié Celiacs de Catalunya.



Tres millor
que una
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‘Pensem que competencia, confianga
i motivacio son els tres ingredients
de l'adherencia estricta a una dieta
sense gluten per a tota la vida’

Conversem amb Ricardo Fueyo, doctor en Psicologia i professor de la
Universitat de Saragossa. Membre de la Societat Espanyola de Malaltia
Celiaca. Les seves linies de recerca inclouen els factors psicologics
associats a la malaltia celiaca i a l'adheréncia a la dieta sense gluten.
Com a investigador, participa en ponéncies i congressos cientifics i
compta amb diverses publicacions en revistes especialitzades sobre
agquest tema.

La malaltia celiaca sol diagnosticar-se tard. Es aquest
un dels principals motius de la seva repercussio en la
salut mental?

Aqguest s un perd, segurament, no el principal. Que un di-
agnostic tarda repercuteixi o no en la salut mental dependra de
si la persona tenia simptomes o no. Si la persona amb malaltia
celiaca era asimptomatica, aguest retard en el diagnastic no
tindra tanta incidéncia. Per contra, conviure amb una simpto-
matologia digestiva i extradigestiva i la incertesa d'un diagnos-
tic durant, posemn 5 anys, produira des d'una mera incomaoditat
a quadres d’ansietat i depressio. L'afectacio més gran psicold
gica, no obstant aixd, podem considerar que ve de I'adherén-
cia estricta a una dieta sense gluten en entorns socials gue, a
vegades, no son els mes favorables.



"L’afectacio psicologica meés
gran podem considerar que ve
de 'adheréencia estricta a una

dieta sense gluten en entorns
socials que, a vegades, no son
els més favorables"

abans de comptar amb un diagnostic de malaltia celiaca i aixd
stn molts mesos de molésties, dolors i, sobretot, angoixa. El
diagnostic precis unit a una estricta dieta sense gluten com-
porta una rapida millora simptoméatica en la gran majoria dels
pacients. Cal destacar que alguns pacients, no milloren tant
després de la instauracio de la dieta i en aquests pacients, a
vegades, el viatge no ha acabat i han de continuar buscant, per
la qual cosa I'angoixa no cessa.

L'impacte és menor en nens i nenes? Es més senzill
per a ells adaptar-se a tots els canvis que suposa una
dieta sense gluten?

En general, qualsevol diagnastic en la infancia és més ben
assumit que més endavant. En aguests casos, el problema és
l'impacte en les families que son els responsables de 'adhe-
réncia del nen a la dieta a casa i en cadascuna de les activitats
gue li envolten, moltes de les quals (aniversaris, tallers, concur-
sos, campaments, etc.) impliguen menjar . En aquests casos
és necessari, una vegada més, fixar limits, tan importants en
altres aspectes de la vida, perd també en la malaltia celiacaien
la gesti6 de la dieta sense gluten. Es més complicada la gestio
del diagndstic en I'adolescéncia, perd els pares I'hem d'assu-
mir com una de les dificultats més que té aixo de ser pares. Si

RACO MEDIC 2021

ames, formacia. Com bé dius, la poblacio no celiaca, ha de ser
coneixedora, no és suficient la intencid, Ha de saber com faci-
itar una dieta sense gluten, especialment en aquelies professi-
ons relacionades amb I'alimentacio, | no padem sol d'hosta-
leria, sind que podem parlar de mestres, monitors i altres
professions que dissenyen activitats per a altres persones.

"Ara, és molt més comu trobar
altres persones amb malaltia
celiaca, fins i tot alguns

amb una certa notorietat

publica i aixo ajuda molt a les
persones amb malaltia celiaca,
especialment als acabats de
diagnosticar"

Quines eines necessita el mateix pacient per a poder
gestionar aquesta situacio en I'ambit psicologic?

El pacient, com el seu nom indica, necessita paciéncia.
Afortunadament, cap celiac malalt greument per una conta-
minacio creuada o per un error. |, com tenim aquestes sego-
nes oportunitats, hem de desplegar tota la pedagogia, tota
I'assertivitat | tota la paciéncia a assessorar les persones
que ens envolten en com volem que ens tractin, La immen-
sa majoria d'ells estaran encantats de facilitar-nos les coses.
En el pacient recentment diagnosticat s'han de treballar tres
elements: en primer lloc i primer de tot, la competéncia, els
coneixements sobre la malaltia | de com dur a terme adequa-
dameant una dieta sense gluten; en segon lloc, la motivacio,
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Iniciant nous camins de col-laboracio
amb les farmacies comunitaries socies
entre SEFAC i l'Associacio Celiacs de Catalunya

Montse Moral. Farmaceutica. Responsable Fundacio Sefac per a Catalunya i Balears

El passat 9 de marg d'aquest any en la seu de la Fundacic
Sefac i després dwunes converses realitzades durant mesos an-
teriors, lFAssociacio Celiacs de Catalunya i la Fundacio Sefac va-
ren signar un conveni de col-laboracic entre ambdues entitats.

Els principals objectius del conveni sén:

* Donar a conéixer I'Associacio de Celiacs de Catalunya,
als Farmaceutics de Catalunya, especialment als socis
de SEFAC.

* Col-laborar en la formacio dels Farmacéutics sobre celi-
aquia.

» Millorar la capacitat d'actuacid dels farmacéutics per aju-
dar

* als pacients celiacs.

» Editar documentacio per que els farmacéutics puguin
oferir als pacients celiacs, informacio de la seva patolo-
gia i de I'associacio.

* Col-laborar mutuament en activitats, actes i publicacions
gue serveixin per a donar a conéixer millor la celiaquia i
com afrontar-la, evitant en tot el possible, accions que
perjudiquin el diagnostic i tractament.

* Donar a congixer als pacients que la farmacia es un punt
de referéncia on poden consultar dubtes gue tinguin so-

L'acta va ser moderat per la Dra. Montse Moral, de la Fun-
dacit Sefac.

Fruit d'aquest conveni, Celiacs de Catalunya va convidar
als farmaceutics a participar en la beca d'investigacio i al con-
grés celebrat en el mes d'octubre sobre aquesta patologia.

Des de la Fundacic Sefac es valora molt positivament
aquest nou cami de col-laboracio iniciat entre les dues enti-
tats , per qué des de la farmacia comunitaria es pot fer una
gran aportacio a donar a congixer els mites i les veritats res-
pecte a la celiaquia i millorar I'atencié en el servei de les per-
sones afectades.

Som conscients que cal avancar | aprofundir en el coneixe-
ment de la celiaguia i que ens espera un llarg cami d'aprenen-
tatge i per aixd de cara al proxim any ens plantegem "objectiu
d'editar conjuntament una infografia o document que con-
templi els conceptes més basics | necessaris de congixer so-
bre la celiaguia per poder ser distribuits entre les farmacies de
la SEFAC per lliurar-los als pacients. Entre altres objectius
també ens plantegem crear un protocol consensuat amb Se-
mergen, Semfyc | amb altres associacions o entitats, que ser-
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“Quan fas un voluntariat i veus el que
aconsegueixes i, sobretot, a la gent
que ajudes, no hi ha paraules”,
entrevista a Loli Felipe, qui va ser delegada
voluntaria de Celiacs Lleida durant 9 anys

En el marc del Dia Internacional del Voluntariat, el 5 de desembre, entrevistem a la Loli Felipe Munoz. La Loli

ha estat la persona responsable de la delegacid de Lleida ni més ni menys que durant nou anys, des del 2011
fins al 2020. Perd no és l'dnica accid que fa com a voluntaria sind que a l'entrevista ens descobreix en quines
altres causes benéfiques hi posa el seu gra de sorra. El seu temps lliure, a més, el dedica a fer de iaia i als seus
hobbies: la restauracio de fotos antigues i la rebosteria sense gluten.

Com va comengar la teva implicacié amb la causa
celiaca?

L'any 2005 van diagnosticar celiaquia a la meva filla. Recor-
do que era un 7 de desembre, s'apropaven les festes de Nadal
i no sabia qué fer. Em vaig sentir molt sola i em vaig haver d’es-
pavilar amb el tema del menjar sense gluten. A Lieida en aquell
moment no hi havia una delegacio per a celiacs ni cap lloc on
et pogués atendre una persona fisica. La informacio gue vaig
trobar a Internet em va ajudar i aquell Nadal la meva filla va tenir
els seus canelons, els seus dolgos nadalencs | més cosetes.

Quins simptomes tenia la teva filla? A quina edat la van
diagnosticar?
Era asimptomatica i tenia 13 anys.

Va ser facil el diagnostic?

Mo va ser complicat. Una analitica va sortir alterada i ens van
derivar a una especialista de I'Hospital Universitari Armau de
Wilanowva (HUAVY).

Quant temps va passar fins a obtenir-lo?

Al juny el metge ens va dir que era possible que fos celiaca,
pert va esperar fins al setembre per repetir I'analitica, per si
era un fals positiu. Com que va tornar a sortir positiu, ens va
remetre a I'Hospital Sant Pau. Bl 7 de desembre ja teniem totes
les proves fetes i els resultats.

Els metges et van facilitar suficient informacio?
Si, i ens van dir gue contactéssim amb I'Associacio de Celi-
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em poses al capdavant de Celiacs a Lleida perqué alguns
dels seus socis eren diabétics | també celiacs. Em va dir que
ella m'ajudaria. | aixi va ser! Fins i tot vam organitzar dues
trobades amb socis d'ambdues associacions! La tercera, or-
ganitzada amb el seu fill Francesc i la Laura Palacios, I'actual
delegada a Lleida, va quedar en stand by per la situacio de
pandémia actual, perd esperem poder-la reprendre.

Com ho vas fer per disposar d'un lloc fisic on atendre
a les persones celiaques?

Vaig preguntar a un regidor de I'Ajuntament de Lleida i ell em
va enviar a I'Espai Salut, un lloc on estan quasi totes les enti-
tats de salut de Lieida, i alla vam tenir I'cficina.

"Era important poder oferir
aquest servei i a mi sempre

m’ha omplert poder ajudar a les
altres persones"

Comentes que a Lleida hi ha un fort moviment asso-
ciacionista. Has col-laborat amb altres entitats com a
voluntaria?

| tant! Jo estic al mon de I'associacionisme des del curs
1996/97! Vaig comengar formant part de I'AMPA de I'Escola
Bressol Municipal de Magraners, tambe de 'AMPA de I'escola
de Magraners i un any mes tard al Consell Escolar de I'Escola
Magraners de Lleida, i hi vaig estar 13 anys. Tambe vaig ser
voluntaria del club Banyetes, era un club on es feien festes i
activitats per a nens i nenes. A més a més, vaig involucrar-me
amb |'Associacio de veins de Magraners.

Actualment faig de voluntaria al consell de zona del meu bar-

* Participar en fires d'entitats de salut.

* Fer el projecte "Posa't al meu lloc” juntament amb
I'AFANCC, I'Associacid de Diabétics, I"Associacid Down
Lieida i TDAH, totes de Lleida.

* | més cosetes, nou anys donen molt per fer!

Qué va ser el que més et va omplir durant el teu perio-
de de delegada?

Hi ha moments en aquest periode que m'han agradat molt,
com quan vam portar al Parc de Nadal * CUCALUCOM™ tortell
de reis sense gluten. Hi havia una pastisseria que ofena als in-
fants tortell i coca de sucre amb xocolata, | s'organitzava des
del Club Banyetes. Llavors, durant 3 anys, des de Celiacs Llei-
da vam portar el tortell sense gluten per als nens celiacs, fet per
nosaltres. Veure la cara dels nens i nenes, la majoria socis nos-
tres, que podien menjar igual que la resta de nens, aixd no té
preu! Si que he fet moltes activitats, pero totes les relacionades
amb els més petits s0n les gque més m'omplen,

"Des de Celiacs Lleida vam fer
tortells de reis sense gluten per

als més petits perquée poguessin
menjar igual que la resta de
nens"

Hi ha alguna fita que t'agradaria destacar?

Des de la Unitat de Celiaguia de I'Hospital Universitari Arnau
de Vilanova (HUAV) I'any 2012 es van posar en contacte amb
mi, com a responsable que era de la delegacic de Lleida, per
poder tenir reunions periddigues sobre la celiaguia | poder col-
laborar conjuntament. Estar en contacte amb aquesta Unitat |
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‘Eliminar el gluten de la dieta sense cap
comprovacio sobre aquest tema és una mala
practica que entorpeix el futur diagnostic, i
sotmet a moltes persones a dietes que no els
solucionaran els seus problemes i retarden el
coneixement del que en realitat els succeeix’

Conversem amb el Dr. Ramon Tormo, especialista en malalties de l'Aparell Digestiu i Pediatria. Ha exercit en
Hospitals de Ginebra, Paris o Barcelona. Ex-council Member i Ex-member del Comité de Nutricié de 'ESPGHAN
(European Society for Paediatric Gastroeterology, Hepatology and Nutrition).

En quin any va comencar a tractar casos de malaltia
celiaca?
1971

Quin nivell de coneixement, sobre la malaltia, tenien
els pacients i la poblacio en general en aquells dies? | la
comunitat cientifica?

Xifratge en numeros de I'1 al 10 {0 minim, 10 méaxim) ,po-
dem dir, al meu criteri, que la poblacid en general 0. La comu-
nitat cientifica un 5 pelat.

Quins era els simptomes més comuns, quant a malal-
tia celiaca es refereix, que alertaven als seus pacients a
Pinici de la seva carrera? | ara?

L'Unic simptoma que els feia pensar en la Malaltia Celiaca, era
la diarrea o femta molt abundant (segons els pares: "defeca molt  tipus IgA, els HLADQ2-HLADQS, han fet les bidpsies d'intesti
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Quina opiniod li mereix la tendéncia actual d’eliminar el
gluten de la dieta sense cap comprovacio sobre aquest
tema?

Es una mala practica que entorpeix el futur diagnostic, i sot-
met a moltes persones a dietes que no els solucionaran els
seus problemes i retarden el coneixement del gue en realitat els
succeeix; a mes la ingesta de farines sense gluten, més cares
i basades en moltes ocasions en |'arrds, poden suposar una
ingesta major d'arsenic .

Recorda tendéncies similars en el passat? Per qué
creu que s'ha instaurat aquesta ‘moda'?

Aguestes tendéncies son habituals en Medicina; guan sor-
geix un producte gue va molt be en unes certes circumstancies
al poc temps transcendeix a "'opinid publica i s'abusa d'ell. Aixi
va succeir amb la Penicilling, i els antibidtics en general, que
s'esta abusant d'ells; un altre exemple serien els probidtics,
que igualment s'esta abusant de les seves indicacions | aplica-
cions: o quant a les dietes, esta succeint una cosa semblant;
aixi per exemple en la meva experiéncia personal que és llarga,
guan vaig arribar a Barcelona, en 1972, procedent de |'Hospi-
tal Cantonal de Ginebra, ningl sabia res de la intolerancia a la
lactosa. Ara s'abusa d'aguest diagnostic i se suprimeix la lac-
tosa sense cap rao justificada ni cap prova adequada o des-
prés de proves mal fetes, realitzades després d'administrar
lactosa en pols amb aigua equivalent a la lactosa de dos o tres
gots de llet, amb un buidatge gastric molt accelerat, i que dona
un gran nombre de falsos positiusen nens, adolescents o
adults; la ingesta de llet sense lactosa, condiciona una meés
deficient formacid o conservacié de la massa Gssia, afectacio
de la probiota intestinal, i disminucio d'algunes funcions cere-
brals, disminuint la proteccio davant el cancer de colon, etc.

tedors, encara que la dieta sense gluten de moment continua
sent el millor dels tractaments.

El trasplantament de medul-la dssia, bastant agressiu, va ser
un dels primers tractaments médics a proposar-se en circums-
tancies molt especials. Va ser utilitzat en malalts celiacs amb
una anémia hemolitica greu (Published en linia Feb 13, 2012,
doi: 10.1111/.1365-2036.2012.05013.x, Shahrooz Rashtak,
MD, Hesearch Fellow and Joseph A Murray, MD, Professor of
Medicines )

"A part de la dieta hi
ha tractaments medics
prometedors, encara que la

dieta sense gluten continua sent
el millor dels tractaments per la
malaltia celiaca"

Molts farmacs i estratégies s’estan estudiant. Citarem

algunes d’elles:

* El| Tofacinib Reuters Health, Mova York, | exposat per
Medscape, molt recentment (Tofacitinib Triggers Celiac
Disease Remission in a Gluten-Eating Patient, By Anne
Harding, July 29, 2020). Un pacient que va comencar &l
tractament amb tofacitinib per a I'alopécia areata va tenir
una remissio histologica i serologica completa de la seva
malaltia celiaca, malgrat estar en una dieta que contenia
gluten. “Aquesta és una troballa molt interessant, perd és
nomes un pacient, un cas«, va dir a Reuters Health per
telefon el Dr. Lucas Wauters dels Hospitals Universitaris
de Lovaina a Bélgica. Ell i els seus col-legues estan espe-



nacic; Nexvax2, mescla de peptids de glutens, com-
pletada la fase | en assajos clinic en HLA DQ2 + |
en voluntaris amb EC; existeix el risc d'activacid del
sistema immune i nou brot de la malaltia.

. Induir alteracions de la microbiota intestinal.

. Utilitzar un mitbgen epitelial (R-spondin 1) amb la
capacitat d'induir la reconstruccid de la mucosa
| New England Journal of Medicing (N Engl J Med,
2021; 3B85: 35-45, July 1, 2021}

10. Un nou inhibidor oral de la transglutaminasa 2 sem-

bla bloquejar el mal de la mucosa induit pel gluten en
pacients amb malaltia celiaca a tres dosis diferents.
Segons les dades d'un assaig de prova de concepte
realitzat en 132 pacients, (A ranomized trial of a Trans-
glutaminases 2 Inhibitor for Celiac Disease, Schuppan
D, MarkkumMaki, Lundin K etn al, | comentat en Meds-
cape per Heidi Splete, Medscape -Bana Jabri , Kim
Isaacs July 02, 2021: Novell Cral Inhibitor May Block
Intestinal Damage in Celiac Disease), la malaltia celiaca
es deu en part a I'enzim transglutaminasa 2, i un inhi-
bidor de la transglutaminasa 2 conegut com ZED1227
s'ha provat amb seguretat en assajos de fase 1. El
«/ED1227 es dirigeix predominantment a la mucosa
intestinal i, per tant, mitjana la proteccio.

EN PRIMERA PERSONA 2021

11.Macuna contra el renovirus: La infeccio amb el reno-

virus relativament innocu pot interferir amb la toleran-
cia als antigens alimentaris | establir I'escenari per a
la malaltia celiaca en individus genéticament suscep-
tibles (Science. 2017;356:29-30, 44-50, autor princi-
pal Bana Jabri, MD, PhD, de la Universitat de Chicago
Celiac Disease Center a llinois). Durant el primer any
de vida, el sistema immunologic continua madurant,
per la qual cosa per a un nen amb un fons genétic
determinat després de sofrir un virus en particular en
aquest moment pot deixar una espécie de cicatriu que
té conseqléncies a llarg termini. Aixd pot succeir en
lactants HLADQ2-DQE positius, que contreuen en els
primers mesos de vida una infeccio per Reovirus, que
pot ser totalment subclinica | que més endavant de-
senvoluparan una malaltia celiaca. Per aixd el grup de
Chicago esta valorant el proposar una vacunacié con-
tra el reovirus.,

continua sen
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‘Considero prioritaries dues coses: reforcar
'educacio que s'imparteix sobre nutricio, i
perfeccionar la normativa i els controls pertinents
per a facilitar que els productes sense gluten es
diferenciin clarament dels que no ho son’

Xerrem amb Juan Manuel Gomez, nascut el febrer del 1970 i diagnosticat de celiaquia, gracies al Dr. Ramdn
Tormo, en el 1971. 'El meu recorregut i el dels meus pares va ser llarg i tedids, perd ara tinc 51 anys i estic content
de poder explicar que fa mig segle que porto una dieta sense gluten i que he aconseguit que els meus fills,
també celiacs, portin una vida sana i amb normalitat’.

Et van diagnosticar quan tenies un any. Va ser dificil
per a la teva familia passar per tot el procés previ al di-
agnostic?

Si, va ser molt dificil en molts aspectes, tant econdmica com
psicologicament, fins | tot van arribar a passar per un judici me-
dic perqué pensaven que pels simptomes que presentava em
tenien abandonat. Res a veure amb la realitat, ja que els meus
pares van visitar una infinitat de metges i especialistes tant de
sanitat publica com de privada i no van arribar a cap conclusid
ni a cap diagnostic fins molt despres. Vinc d'una familia treba-
lladora i tot el proces va suposar una despesa economica molt
gran que va arribar fins i tot a endeutar als meus pares,

Quins simptomes o problemes van fer als teus pares
portar-te a un especialista?

El dia del meu primer aniversar, durant la celebracio, en
menjar un tros de pastis (gl meu primer pastis) amb gluten, em




"Durant molts anys en la
meva infancia i adolesceéncia

la meva dieta es va basar en
arros, patata i ou, per la por i
desconeixement que existia"

cialment no s'havia normalitzat, perd durant la meva infancia
i adolescéncia se'm veia i em vaig sentir com un 'bitko’ rar i
malalt, a causa del gran estigma gue hi havia amb la malaltia.

Els teus fills també s6n celiacs. Ha estat més facil per
a ells arribar a un diagnostic i poder seguir una dieta
sense gluten?

Amb Laia, la gran de 21 anys, realment no perqué malgrat
estar ben informats i que sabiem que genéticament era pro-
bable que ho fos, se'ns van posar molts impediments per a
arribar al seu diagndstic, ja que ella no presentava els simp-
tomes mes caracteristics, | va caldre insistir molt per a arribar
al diagnostic. Durant el proceés, a la meva dona i a mi se'ns va
tractar de pares primerencs obsessionats, i fins que Laia no
va empitjorar considerablement no se'ns va fer cas. En canvi
amb I'Alvaro, el petit de 15 anys, va ser molt més facil. Hi ha-
via molta més informacio i el salt del primer fill al segon va ser
immens. Nosaltres ens impliguem molt en el col-legi, coldnies i
excursions i amb altres pares a fer-los entendre quins requeri-
ments té una persona celiaca, per tal que ells tinguessin una
vida més normal de la gue vaig tenir jo. Amb Laia vam haver
d’obrir melt el cami socialment (fins i tot ella mateixa ha notat
com ha anat canviant la situacid a mesura que ha anat crei-
xent), en canvi amb Alvaro practicament ja estava gairebé tot
fet, no vam haver d'insistir tant i ja es disposava de més infor-
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Si haguessis de destacar un avanc clar, pel que fa a la
qualitat de vida dels celiacs es refereix, aconseguit en
els altims anys, quin seria?

En un principi, en la qualitat i varietat dels aliments. Fins fa
menys de 20 anys la qualitat i varietat de productes sense glu-
ten era molt escassa i de poc interés gastronomic (a mes de
que tot era molt car). | la informacid, en general, que hi ha avui
sobre la celiaguia, gue ja practicament tothom congix qué es.

"Caldria regular aquelles
situacions en que I'etiqueta
sense gluten s’utilitza com a

reclam per a fer un producte
més atractiu perque ho fa
semblar més saludable"

Quin objectiu, beneficiés per a la poblacié celiaca,
consideres prioritari?

Considero prioritaries dues coses: reforgar I'educacio que
s'imparteix sobre nutricio, i perfeccionar la normativa i els con-
trols pertinents per a facilitar que els productes sense gluten
es diferenciin clarament dels que no ho son, sense que hi hagi
fraus ni contaminacio creuada i sense que s'usi I'etigueta sen-
se gluten com a reclam. Crec que és important saber entendre
guan un producte conté gluten, en el meu cas i el dels meus
fills ho sabem veure des de sempre perqué sempre hem estat
celiacs, perd en persones als qui se'ls diagnostica en edats
més avangades pot suposar un canvi radical en la seva dieta
(i en la seva vida a nivell psicologic i social) fins al punt de no
saber a penes com fer la compra ni qué menjar. Tambe em
sembla necessaria |a labor de controlar | etiquetar correcta-
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Associacit Celiacs de Catalunya DES DE DINS 2021

ASSOCIACIO CELIACS DE CATALUNYA

ACCIONS | FITES PER MILLORAR
LA VIDA DEL COL-LECTIU CELIAC

Promocio i proteccio dels drets de les persones celiaques

RESOLUCIO DE LA DEMANDA DE PETICIO
AL 'MINISTERIO D

In

nentaria. Herm

tot el que plante m i estem valorant altre >cions leg

SENSIBILITZACIO | PETICIONS DE RECTIFICACIO

- Amb motiu de l'inici del programa “Dilluns Comencgo” de TV3, vam fer arribar, conjuntament amb el
Consell de Col-legis de Metges de Catalunya, el Col-legi de Dietistes Nutricionistes de Catalunya i
la Societat Catalana d"Alimentacio i Dietética Clinica, una carta de queixa a la Corporacid Catalana
de Mitjans Audiovisuals, al Consell Audiovisual de Catalunya, a la direccio general d'ordenacio
professional, aixi com a la Sra. Carmen Cabezas, secretaria de salut pablica de Catalunya i al Sr.
Josep Maria Argimon, conseller de salut. En aquest document vam instar a TV3 a no donar veu a
terapies no avalades per la comunitat cientifica.

- El Grup Parlamentari d' En Comi Podem va interpel-lar al Sr, Vicent Sanchis, director de TV3, en
relacié amb la carta que varem enviar. Coordinacio i enviament posterior d'un comunicat on les
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DEPARTAMENT DE SALUT DE LA GENERALITAT

Registrem les al-legacions gue presentem respecte al projecte de Decret del Consell Con-
sultiu de Pacients de Catalunya

- Reunions amb el Grup de Treball del Plenari del Consell Consultiu de Pacients ( CCPC ) de
Catalunya per redactar els documents a presentar al conseller de Salut sobre les necessitats

dels pacients entorn al CCPC i les professions sanitaries.
- Assisténcia a dues reunions del Plenari del Consell Consultiu de Pacient.

- Reunid amb la presidenta de la taula de la comissio de Salut del Parlament de Catalunya:
peticié de compareixenga per presentar |'estat de la celiaguia a Catalunya i impulsar una
proposta de resolucio per instar a I'Estat a incloure els productes sense gluten especifics

en la cartera de salut.

BANC DELS ALIMENTS

Donacid al Banc dels Aliments de 3.963,40 Kg. valorats en 11.164,50 €
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000 v SIMPOSI CELIAQUIA | DIETA SENSE GLUTEN
m | m El passat mes d'EH:r.LJFJFE! uaj'n celebrar la I:ll'lql_lE!.ﬁ-:El..rE!ljiI:ilfl del nostre simp?si. En aquest sentit, vam

GARANTIR L'ACCES A UNA DIETA SENSE GLUTEN

Campanya 'Aixd s'ho val'":
Seguim impulsant aquesta iniciativa per donar suport als socis i socies de l'entitat amb una situ- : 'M'
acio economica desfavorable que es pugui acreditar. Si ets celiaca i tens dificultats econdomiques

i amb la teva dieta relacionades amb no millorar els marcadors, problemes generats per altres
patologies, problemes intestinals... Et pots acollir al programa 'Aixo s'ho val',

ASSOCIACIO CELIACS DE CATALUNYA

ACCIONS | FITES PER MILLORAR
LA VIDA DEL COLLECTIU CELIAC
PROGRAMES DE SALUT | INVESTIGACIO
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ESTUDIS | PUBLICACIONS

- Material formatiu: revisid material formatiu per a pacients de I'Hospital de Blanes.

- Enviament de mostres de cerveses a la Universitat de Sevilla per la nostra participacio en
I'estudi sobre la seguretat de les cerveses sense gluten dirigit per la Dra. Carclina Sousa.

- Assistencia a la formacio organitzada per Dr. Schar Institute, “Retos en el diagnostico de la
enfermedad celiaca”, on es presenten casos clinics — diagnosis de la malaltia celiaca

- Redaccid d’ un article per la revista NEWSPA, del Gremi de Flequers de la Provincia de Bar-
celona, realitzat per la responsable del nostre departament de restauracio per sensibilitzar
als flequers.

- Tanquem un acord per tutoritzar tres TFGs, de la UAB, relacionats amb |la millora dels pro-
ductes sense gluten.

BECA VICENTE VAREA LA RECERCA
EN PATOLOGIES RELACIONADES
AMB LA INGESTA DE GLUTEN

Hem atorgat la beca d'Investigacio 2021 de I'Associacio, dotada amb 10.000€, a 'l'estudi de les
causes i consequéncies de la persisténcia d'atrofia vellositaria malgrat seguir una dieta sense
gluten estricta en pacients amb malaltia celiaca' de la 'Fundacio MituaTerrassa'




ACTIVITATS DE CONVIVENCIA

- Participacio a la Fira entitats d'lgualada, Tortosa i El Prat de Llobregat.

- Participacio a la Fira del Pa i la Xocolata de Sant Gregori a Girona.

- Activitats organitzades pel grup Celiacs Joves: Xcape Room i sopar nadal.
- Participacio a la Fira de Nadal de Ribera d'Ebre.

- Organitzacio de l'estada infantil de Nadal.

PROJECTE ESCOLES

- Formacio presencial a I'Escola Casas (Barcelona)

‘ - Formacio presencial a I'Escola Maquinista (Barcelona)

- Formacio presencial a I'Escla Arc Iris (Barcelona)
- Visita escola Primavera (Santa Coloma de Gramenet)
- Visita Escola Scala Dei i Residéncia d'Estudiants 3 Torres (Barcelona)

- Gestido d'incidéncies | contaminacions als menjadors escolars

6 XERRADES SOBRE DIFERENTS ASPECTES
DE LA CELIAQUIA

A banda del V Simposi sobre Celiaguia i Dieta Sense Gluten, hem organitzat sis xerrades on
hem tractat diferents aspectes de la celiaquia. Hem parlat sobre nutricio, microbiota o psico-
logia entre d'altres aspectes.

DES DE DINS 2021
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ASSOCIACIO CELIACS DE CATALUNYA

ACCIONS | FITES PER MILLORAR
LA VIDA DEL COL-LECTIU CELIAC

ACCIONS PER FACILITAR LACCES A UNA
DIETA SENSE GLUTEN DINS | FORA DE CASA

NOUS ESTABLIMENTS ACREDITATS
COM A APTES PER A CELIACS

L'equip del Projecte Restau seqgu nt tots els seus esforgos en garantir una oferta,
fors de casa cer Sl 2 o e o o E

GESTIO D'INCIDENCIES
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ASSOCIACIO CELIACS DE CATALUNYA

MILLORAR LAVIDA
DEL COLLECTIU CELIAC

PROGRAMES DE COMUNICACIO
| SENSIBILITZACIO SOCIAL SOBRE LA CELIAQUIA

MITJANS DE COMUNICACIO QUE ES FAN RESSO
SOBRE LA CELIAQUIA ﬁ

- Hem emeés 5 Notes de Premsa

- 19 esments a mitjans de comunicacio fent-se resso de noticies sobre les accions que hem dut
a terme.

BLOG

Hem publicat 6 articles amb l'objectiu d'aportar nous coneixements als nostres associats sobre
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é/ et Kﬂﬁ[/wr/ffw Y
| Martd Lipez

ta Lopei [@instaceliaca)

Les primeres vegades sempre fan por (o aixd diuen). Por de sortir de la teva zona de confort, por al fet que algu-
na cosa no t'agradi, por d'intentar-ho... o al desconegut, en fi i al cap. Per aix0, crec important que conegueu la
meva primera vegada a Celiacs Joves. Perque, al cap i ala fi, les meves pars potser son les teves i, si saps a qué
t'enfrontes potser agquest temor desapareix. E! passat 28 d'octubre vaig assistir per primera vegada a una activitat
organitzada per Celiacs Joves, a pesar que en moltes ocasions m’'havia quedat amb les ganes d’anar. Reconec que
fine llavors no m’havia animat per timidesa o fins i tot prejudicis del tipus “segur que després tothom es coneix ja..."
“anar sense condixer a ningu ha de ser molt violent” pel que potser anar acompanyada d'algu va ser, &n el meu cas,
un detonant per a treure aquestes idees absurdes del cap i sortir de la meva zona de confort.

L' activitat en gUestio es desenvolupava en Xcape Room Barcelona i consistia en una activitat de ‘escape room’ (gt
tanguen en una sala i has de descobrir com escapar d'ella a través de les diferents pistes i jocs d'habilitat). Perqué el
joc fos més dinamic, es van establir tres grups per al joc amb tres sales amb tematiques diferents, per la qual cosa
vam tenir I.fgportunitat de congixer-nos tambe en grups una mica més reduits, Confesso gue tots els meus prejudicis
o femors es van esvair res mes arribar al lloc de trobada. Nitan sols haviem comengat I'activitat i diversos agrupats
ja havien entaulat conversa amb nosaltres.

Al final, érem tots d'edats similars i tots grem alli per a divertir-nos i, aixi va ser. Només un dels grups va sortir a
temps de la sala (el nostral), pero tots van sortir havent passat una estona increible entre antics amics i nous cone-
guts. Després de I'activitat, s va organitzar, per a aquells que volguessin assistir, un sopar a |a terrassa de Potstot;
un restaurant acreditat per I' Associacio Celiacs de Catalunya, 100% sense gluten i vega, per descomptat.

Ja que m’havia atrevit amb la primera activitat, no m'anava a perdre €l sopar, axi que vaig assistir amb el meu
+ t1e ~me aceam s A la taula, ens vam sentie part del grup, les converses fiien i s'entrefiacaven entre
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GLUTEN FREE BQKERY_1 '

[E—

En Jansana Gluten Free trabajomos A Jansana Gluten Free treballem

para que todos disfrutéis de nuestros perqué tots gaudiu dels nostres dolgos.
dulces. Hacemos elaboracién propia L= k S Elaboracié propia de pa, brioxeria,
de Pan, Bolleria, Pasteles y pequeiia pastissos | petita pastisseria sense
pasteleria Sin gluten y sin Laciosa. WWW. glulenfree. cat gluten, i sense loctosa,
Ven a visitarnos a nuestra pasteleria Vine a visitar-nos a la nostra
de la Calle Balmes, 106 “ r@ pastisseria del Carrer Balmes, 106
(Barcelona). (Barcelona).
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All’'OS | Hechos para gustar

recetas de familia
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O O @ airosglutenfree.com
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Assemblea CYE - Coeliac Youth of Europe

Eduard Colomer Castello

Bl passat 13 de novembre
es va celebrar de forma on-
line I'assemblea general de
CYE - Coeliac Youth of Eu-
rope. Viam ser-hi presents on
ens vam reunir Un total de 15
persones de paisos diferents
d'arreu d'Europa. L'objectiu
85 sempre posar en comu les
diferents activitats que es fan
arreu del territori aixi com intercanviar coneixements | marcar
objectius de cares al proper any.

*'k

¥X

‘cryre

Es va comengar la sessio amb una breu introduccid de cada
un dels assistents, on seguidament es va passar a definir els
objectius | com es podia millorar la comunicacio en les xarxes
socials per tal de tenir un major impacte i poder arribar a la
majoria de socis de les associacions. Ja que es va detectar
gue tant a nivell europeu com a nivell nacional de cada asso-
ciacio, una gran part de les activitats o informacio que es vol
transmetre, no acaba arribant al soci © a la persona indicada.
Actualment CYE és present tant a Facebook com a Instagram
a part de tenir la seva pagina web.

A continuacit es va explicar i presentar |'organitzacié de
I'European Patients’ Forum (EPF), gue és I'agrupacio d'orga-
nitzacions de pacients d'arreu d'Europa. Per part de la Junta
Directiva d'EPF ja s'hawvia rebut la invitacio per tal que CYE en
formés part, es va tornar a debatre i es buscara quina és la mi-
llor forma d'entrar-hi i involucrar-se en projectes seus, sempre
buscant I"objectiu final de CYE que és el de la sensibilitzacio i
donar a conéixer la malaltia.

Per acabar, es va tractar el tema del summercamp que anu-
alment organitza CYE i que malauradament els dos Gltims anys
no s'ha pogut celebrar degut a la situacié sanitaria. Es tracta
del projecte amb major impacte que anualment organitza CYE,
arribant a uns 50 participants d'arreu d'Europa. Degut a la in-
certesa del moment actual, no s'ha pogut organitzar amb una
major previsio de temps, perd de cares al proper estiu ['associ-
acio italiana de celiacs (AIC) esta intentant configurar un equip
organitzador per tal de fer-se’'n carrec, en cas que no fos pos-
sible es buscarien alternatives. Tan aviat com es tingui |'orga-
nitzacid tancada s'informara del projecte a les xarxes socials,

Recordeu estar atents a l'instagram (@celiacsjoves) de cares
a properes activitats del grup de joves!




CALAIX SEMNSE GLUTEN 2021

TICIONS | DESITJOS DELS
pkEanTDFS SOCIS | SOCIES

Estimadissims Reis Mags,

No sé si d'Orient o d'aqui, més aviat diria d'aqui, almen-
ys del pais (de Catalunya) que es on vivim.

Aquest any ens hem portat moit bé a casa,

Estaria molt b Gue els PREUS o IVA del menjar sense
gluten, siguin igual o inclis més barats que els normals.
Que anant a Comprar no ens gastemn tants diners i que
ens sigui molt més facil dconseguir aquests productes.

Demano que el govern ens ajudi amb una quota mensual
per celiac, a vosaltres Potser us faran cas o no.

Passeu molt bona nit.

Cristina, Mane| Fins I'any vinent

Bnrr: liadie : R
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PA COM EL DE SEMPRE... PERO SENSE GLUTEN!
i Botigues, contacta:

-g Compra online: www.arttpa.com ==
mfo@u rttpa.com

ﬁ cond's /t:ne‘com . @a rttpasingluten
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A LA CUINA 2021

Pumpking Pie

A carrec de ‘La Luciérnaga’ (Castelldefels)

NGREDIENTS

Per a la massa quebrada d’'ametlla
200g Farina d’arros

100grFécula de blat de moro

100g Ametlla molta

5g Pols per fornejar

100g Sucre moreno de canya

* 200g Mantega vegana

* 30g Aigua

Per al farciment de carbassa

» 500g Carbassa rostida al forn

* 30g Suc de taronja

* c/n MNou moscada, canyella, gingebre, clau
s 270g Llet de soja

* 50g Sucre mastegat fosc o xarop d’aurd

* 1g Sal

* 30g Midd de blat de moro

» 30g Mantega de Cacau

* 20g Oli de girasol

Per decorar
* 75g nata vegetal




A LA CUINA 2021

Rodo d’espatlla de xai amb cebetes i
verdures confitades, puré de moniato i
patata gratinada

A carrec del Xef Jordi Tomas, coordinador de restauracio del Cerdanya
EcoResort a Prullans

)

INGREDIENTS

(per a 6 persones)

» 2 pgpatlles xai desossades
* 2 pastanagues, 18 cebetes
* 2 moniatos de mida mitja

= 500g de patata

* 500ml nata

® 2 ous

* zal, pebre i oli d'oliva




CELIACS EN CASTELLANO 2021

Instagram y las delegaciones

Con la idea de continuar aumentando la presencia y los servi-
cios que ofrece la Associacio Celiacs de Catalunya en todo el
territorio, hemos creado nuevos perfiles de Instagram relacio-
nados con nuestra entidad. Estas cuentas estaran ligadas a
algunas de las delegaciones con las cuales contamos en dife-
rentes provincias v comarcas, De este modo, ademas de ha-
ceros llegar toda la actualidad relacionada con la Associacio a
través de @celiacs_catalunya, y nuestros perfiles de Facebook
y Twitter, tendréis acceso a una informacion mas local a través
de nuestras delegaciones.

Hablamos de informacion sobre actividades llevadas a cabo en
vuestro pueblo o ciudad, recetas sin gluten gue compartiran
los voluntarios encargados de esta tarea o recordatorios de
informaciones publicadas en la Instagram principal de la As-
sociacio, Otro de los objetivos de esta iniciativa es acercarnos,
todavia mas, a vuestras necesidades y dudas. De este modo
dispondréis de nuevas opciones para dirigiros a nosotros y
trasladarnos cuestiones relativas a vuestro territorio. Situacio-
nes que los delegados conocen de primera mano.

Los perfiles que podéis empezar a seqguir y que ya ofrecen con-
tenido propio son los de las siguientes delegacioneas:

- Bcaliacs_terresebre

- @celiacs_delegaciolleida

- @celiacs_altpenedes

- @celiacsgirona

- @celiacstarragona

- @celiacs_delegacioanoia

- @celiacs_garrotxa_ripolles

V SIMPOSIO SOBRE CELIAQUIA Y DIETA SIN GLUTEN

Un afo mas, desde la Associacio Celiacs de Catalunya he-
mos vuelto a impulsar una de las jomadas mas importantes
de nuestro calendario: El Simposio sobre Celiaquia y Dieta Sin
Gluten. En esta quinta edicion, la cual se celebro el pasado 16
de octubre, el formato, siguiendo la dinamica del afo pasado,
ha vuelto a ser virtual todavia marcado por las consecuencias

- Confirmar el consumo de gluten al diagndstico

Como cierre de la jornada organizamos una mesa redonda
planteando la pregunta: ;Existiran en un futuro préximo al-
ternativas a la dieta sin gluten para el paciente celiaco? La
conversacion la protagonizaron Alberto Caminero Fernandez
- Professor Asistente en el Instituto de Investigacion de Salud
Digestiva Familia Farncombe de la Universidad McMaster, Ca-
nada- Francisco Ledn - Investigador en enfermedad celiaca y
fundador de la comparia farmacéutica Provention Bio Inc, New
Jersey, Estados Unidos. Estudio PROACTIVE- y Juan Carlos
Roman - Biotecnologo experto en Monitorizaciones de Ensa-
yos Clinics, encargado de la gestion del estudio PROACTIVE
en Catalufia. Durante la charla, ademas de trasladarnos los
ultimos estudios y adelantos en cuanto a estas posibles alter-
nativas, se puso en conocimiento de los asistentes la existen-
cia del farmaco experimental PRV-015; el mas avanzado en
cuanto a enfermedad celiaca y el cual esta siendo estudiado en
aquellos casos gue no responden a la dieta sin gluten.
Durante el transcurso de la jornada, inaugurada por José Mo-
ina — presidente de la Associacid Celiacs de Catalunya — vy
maderada por Cristobal Pérez - responsable del departamento
técnico de la entidad - y Juanjo Lecumberri — miembro del
departamento de comunicacion - también ofrecimos un taller
de cocina virtual a cargo de los propietarios de Casa Lupita,
pasteleria especializada en productos sin gluten y acreditada
por la Asociacion como apta para celiacos. Recordais que si
gueréis acceder al contenido de este V Simpaosic sobre Celia-
quia y Dieta Sin Gluten lo podéis hacer mediante el directorio
de videos de nuestro web, En este apartado encontrargis el
video completo de esta jornada tan especial por nosotros.

El dilema de la introduccion de la avena en el tratamiento
de la Enfermedad Celiaca

Trabajo final de Master Nutricion y Salud — Revision Bibliogra-

fica

Autor: Cristdbal Pérez Sixto

Antecedentes: La avena se ha presentado en los dltimos



encadenen reaccion autoinmune sobre los pacientes con EC.

En el caso de la avena, las prolaminas que componen su parte

téxica se denominan aveninas. Estas aveninas varian en fun-

cion de las variedades botanicas del grano.

De esta manera a dia de hoy se describen dos tipos de varie-

dades de avena:

1.Con muy bajo contenido de aveninas. En este tipo de

avena la literatura cientifica describe que no desencadena
la respuesta autcinmune en pacientes con EC.

2.Con mayor contenido de aveninas. En este caso algunos
estudios han demostrado que puede desencadenar la
respuesta autcinmune en pacientes con EC.

Se describe ademas que el mecanismo de accion de estas

aveninas toxicas, seria similar al de la gliadina del trigo, aun

asi, es necesario realizar mas estudios para corroborar estas

primeras hipotesis.

La metodologia del estudio se baso en realizar una revision

sisternatica en la base de datos PUBMED. La busgueda inicial

nos proporciond B0 referencias y finalmente fueron 13 los ar-

ticulos incluidos en la revision. Estos articulos fueron ensayos

clinicos, casos y controles y estudios observacionales.

La extraccio de datos de estos estudios determing lo si-

quiente:

Los paises en los gque se han llevado a cabo mayor numero de

estudios sobre el tema han sido Finlandia, Moruega, Canada,

Reino Unido, Suecia e Italia.

Los modelos de estudio fueron:

Estudio de casos y controles (1)

Observacionales y transversaes (5)

Ensayo clinico unicentrico (4)

Ensayo clinico multicéntrico (3)

El nimero de sujetos totales incluidos en los 13 estudios fue

de 2176 pacientes con EC, de los cuales 1082 fueron adultos

(=18 anos) y 1084 nifios (<18 anos).

La metodologia de la introduccion de la avena en la dieta de

los sujetos de estudio fue variable en todos los estudios. Se

determind una ingesta de entre 20 y 100 gramos de avena al

dia (en forma de copos, pan o galletas).

CELIACS EN CASTELLANO 2021

toxicidad que manifieste como va a responder cada paciente
a la ingesta del cereal. De esta manera, los pacientes con EC
deben ser monitoreados de cerca para evidenciar si existe o no
un problermna de tolerancia del cereal,

Otro punto clave para los pacientes con EC que vayan a in-
cluir la avena en su dieta, es que opten siempre por la avena
etiquetada mediante la Marca Espiga Barrada (MEB):

Con tal de resolver el dilema planteado inicialmente, podria ser
interesante llevar a cabo un nuavo estudio multicéntrico a nivel
europeo que involucre a las asociaciones de pacientes con EC;
con el fin de resolver este dilema y pactar un protocolo de estu-
dio unico en Europa. Aun asi, hasta el momento las recomen-
daciones generales de las asociaciones de pacientes es que
se estudie caso por caso el consumo. Es decir si un paciente
con EC quiere incluir la avena (etiquetada con la MEB), debe
consultar con su gastroenterclogo v su dietista nutricionista la
manera de incluir el cereal en la DSG, con el fin de llevar a cabo
un seguimiento individualizado y evaluar si el consumo genera
algun problema o no.

Si quieres consultar el articulo completo, proximamente estara
publicado en la web de la Associacio Celiacs de Catalunya.

ENTREVISTA AL DR RICARDO FUEYO

Ricardo Fueyo es doctor en Psicologia vy profesor de la Uni-
versidad de Zaragoza. Miembro de la Sociedad Espanola de
Enfermedad Celiaca. Sus lineas de investigacion incluyen los
factores psicoldgicos asociados a la enfermedad celiacay ala
adherencia a la dieta sin gluten. Como investigador, participa
en ponencias y congresos cientificos y cuenta con varias publi-
caciones en revistas especializadas sobre este tema

La enfermedad celiaca suele diagnosticarse tarde. ;Es
ese uno de los principales motivos de su repercusion en
la salud mental?

Ese es uno pero, seguramente, no el principal. Que un diag-
néstico tardio repercuta o no en la salud mental va a depender
de si la persona tenia sintomas o no. Si la persona con enfer-
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dos celiacos encuentra algun tipo de orgullo relacionado con
su enfermedad, esto podria explicarse en términos de perte-
nencia a asociaciones y un trabajo por la mejora del colectivo
o desde la mera reflexion de los logros personales derivados
de la gestion de su propio tratamiento ya que, a diferencia de
otras enfermedades, este recae, fundamentalmente, en &l pa-
ciente.

:Qué papel juega o debe jugar el especialista a la hora
de gestionar esas emociones posteriores al diagnosti-
co?

Si nos referimos al medico, es bueno que derive al paciente
a una asociacion donde pueda encontrar apoyo tanto en la
gestion de su dieta como en las emociones asociadas a la
adherencia. Si hablamos de un profesional de la psicologia,
aconsejamos que se trabaje con la familia nuclear entera, es-
pecialmeante en el caso de nifios. En el caso de adultos, si hay
un problema emaocional derivado del diagnostico, a veces es
bueno contar con el apoyo de otros miembros de la familia. El
trabajo consiste en nomalizar el diagndstico, realizar una rees-
tructuracion cognitiva reflexionando sobre que se trata de una
enfermedad leve y que cuenta con un tratamiento muy eficaz,
la dieta sin gluten. Podemos repasar esos momentos de incer-
tidumbre anteriores al diagnostico, gue antes hemos comenta-
do, en los que igual nos estabamos poniendo en peor. Ahora
ya sabemos lo que tenemos, tenemos enfermedad celiaca y
podemos llevar una buena calidad de vida con una participa-
cidn plena en las actividades de nuestra comunidad.

iHay casos en los que el diagndstico es liberador para el
enfermo en cuanto a conocer el motivo de sus sintomas
fisicos?

Si, claro. Segun algunos estudios llevades a cabo por nues-
tro equipo, cerca del 40% debe esperar mas de 5 anos con
sintomas antes de contar con un diagnostico de enfermedad
celiaca y eso son muchos meses de molestias, dolores y, so-
bre todo, angustia. El diagnéstico certero unido a una estricta
dieta sin gluten conlleva una rapida mejoria sintomatica en la

cados. Que las personas con enfermedad celiaca cuenten con
una amplia oferta en la compra, en hosteleria y en las activida-
des que se disefan, es importante para eliminar esas barreras
a su participacion, Pero para eso la intencion no basta, sino
que &s necesario, ademas, formacion. Como bien dices, 1a po-
blacion no celiaca, tiene que ser conocedora, no es suficiente
la intencion, Tiene gue saber como facilitar una dieta sin glu-
ten, especialmente en aquellas profesionas relacionadas con
la alimentacion, y no hablamos solo de hosteleria, sino que
podemos hablar de maestros, monitores y otras profesiones
gue disenan actividades para otras personas,

¢Qué herramientas necesita el propio paciente para po-
der gestionar esta situacion a nivel psicoldgico?

El paciente, como su nombre indica, necesita paciencia. Afor-
tunadamente, ningun celiaco enferma gravemente por una
contaminacion cruzada o por un error. Y, como tenemos esas
segundas oportunidades, debemos desplegar toda la peda-
gogia, todo el asertividad y toda la paciencia en asesorar a las
personas que nos rodean en como queremos que nos traten.
La inmensa mayoria de ellos estardn encantados de facilitar-
nos las cosas.

En el paciente recién diagnosticado se deben trabajar tres ele-
mentos: en primer lugar y antes que nada, la competencia, los
conocimientos acerca de la enfermedad v de como llevar a
cabo adecuadamente una dieta sin gluten; en segundo lugar,
la motivacion, la necesidad imperiosa de que la dieta sin gluten
sea estricta para tener una buena calidad de vida y asi evitar
complicaciones importantes derivadas de la falta de adheren-
cia. Y, por Ultimo, y quizas en paralelo con las otras dos, la
confianza. La confianza en que cada vez puede llevar la dieta
sin gluten en mas situacionas, en mas lugares, en MAas paises.
La confianza para exigir sus propios derechos como consu-
midor, para preguntar, para pedir y para rechazar aquello que
no considera suficientemente seguro. Pensamos que compe-
tencia, confianza y motivacion son los tres ingredientes de la
adherencia estricta a una dieta sin gluten de por vida.



mento no habia una delegacion para celiacos ni ningun lugar
donde te pudiera atender una persona fisica. La informacién
que encontré en Internet me ayudd v aguella Navidad mi hija
tuvo sus canelones, sus dulces navidenos y mas cositas.
¢Que sintomas tenia tu hija? ;A qué edad la diagnosti-
caron?

Era asintomatica y tenia 13 anos.

£Fue facil el diagnostico?

Mo fue complicado. Una analitica sali¢ alterada y nos derivaron
a una especialista del Hospital Universitario Arnau de Vilanova
(HUAV).

¢ Cuanto tiempo paso hasta obtenerlo?

En junio el médico nos dijo que era posible que fuera celiaca,
pero esperd hasta septiembre para repetir la analitica, por si
era un falso positive. Como volvid a salir positivo, nos remitic
al Hospital Sant Pau. El 7 de diciembre ya teniamos todas las
pruebas hechas y los resultados.

¢Los médicos te facilitaron suficiente informacion?

Si, y nos dijeron que contactaramos con la Associacio Celiacs
de Catalunya para recibir ayuda en nuestro dia a dia.

¢Hay alguien mas en tu familia a quién hayan diagnosti-
cado celiaquia?

Si, posteriormente diagnosticaron a mi hijo, cuando tenia 15
anos, y a mi nista, cuando tenia 4,

¢Cuando te hiciste socia de la Associacio Celiacs de Ca-
talunya?

Dos dias mas tarde del diagnéstico, el dia 9 de diciembre, con-
tacté con la Associacid Celiacs de Catalunya en Barcelona y
nos asociamaos.

¢{Como te convertiste en voluntaria delegada en Lieida?
Con &l tiempo fui conociendo a las personas que trabajaban en
la Associacio. Ademas, como he comentado en Lieida no habia
ninguna persona fisica que pudiera, por ejemplo, atender a perso-
nas acabadas de diagnosticar y ayudarias. Era importando poder
ofrecer este senvicio v a mi siempre me ha llenado poder ayudar
a las otras personas. Habia conocido a otros socios y esto me
animaron. En Leida hay un gran movimiento de asociacionismo
vy recuerdo gue Maria, coordinadora de la Asociacion de Diabé-
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£Qué le dirias a una persona que esta indecisa sobre si
hacerse voluntaria o no?

iCue lo pruebe! Cuando haces un voluntariado vy ves lo que
consigues y, sobre todo, a la gente que ayudas, no hay pa-
labras. ;Lo tienes que sentir! Es tan enriquecedor emocional-
mente que no hay palabras. No sé si se entiende el que digo.
iClaro gue se entiende! Explicanos qué tareas hiciste duran-
te aquellos nuave afos como delegada de Lleida de Celiacs
Catalunya.

Asesorar los nuevos diagnosticados o contactar y hacer pina
con los gue ya eran socios, Contactar con la Unidad de Celia-
quia de la HUAV, dar informacion en las escuelas gue lo pe-
dian, organizar actividades como talleres de cocina; charlas,
talleres para ninos vy ninas, etc. También participar en ferias de
entidades de salud, hacer el proyecto "Ponte a mi lugar” junto
con el AFANOC, la Asociacion de Diabéticos, la Asociacion
Down Lleida y TDAH, todas de Lleida. Lo hicimos durante 4
anos. Y mas cositas, nueve afos dan mucho para hacer!
£Qué fue lo que mas te llené durante tu periodo de de-
legada?

Hay momentos en este periodo que me han gustado mucho,
como cuando llevamos al Pargue de Navidad * CUCALUCOM"
roscén de reyes sin gluten. Habia una pasteleria que ofrecia
a los ninos roscon v coca de azdcar con chocolate, v se or-
ganizaba desde el Club Banyetes. Entonces, durante 3 anos,
desde Celiacs Lleida llevamos el roscon sin gluten para los ni-
fios celiacos, hecho por nosotros. Ver la cara de los nifios v
nifias, la mayoria socios nuestros, que podian comer igual que
el resto de los ninos, no tiene precio, Si gue he hecho muchas
actividades, pero todas las relacionadas con los mas pegue-
fios son las que mas me lienan.

4Hay algun hito que te gustaria destacar?

Desde la Unidad de Celiaguia del Hospital Universitario Armau
de Vilanowa (HUAV) en 2012 se pusieron en contacto conmigo,
como responsable que era de la delegacion de Lleida, para
poder tener reuniones periddicas sobre la celiaquia y poder
colaborar conjuntamente. jEstar en contacto con esta Unidad
v hablar directamente con los médicos es un gran éxito! Por su
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¢Cudles era los sintomas mas comunes, en cuanto a en-
fermedad celiaca se refiere, que alertaban a sus pacien-
tes al inicio de su carrera? ;Y ahora?

El Unico sintoma que les hacia pensar en la Enfermedad Celia-
ca, era la diarrea 0 heces muy abundantes (segun los padres:
“defeca mucho mas que come”); pronto se sumo la falta de
apetito, la clinica; malnutrcion, con  vientre muy prominente
y nalgas atrdficas, con poco desarrollo de los gliteos, irrita-
bilidad, lorones, ufias quebradizas, pelo ralo y pajizo, Pos-
teriormente, anos después la talla baja, osteopenia, anemia
ferropénica (falta de hierro). ..

Ahora cualquier sospecha basada en frecuencia de diarreas
o de infecciones o simplemente en algun familiar, por la gran
frecuencia de Celiaquia Latente o Silente obliga a pensar en
la celiaquia y solicitar la IgA sérica vy los marcadores anticuer-
pos IgA antitransglutaminasa y antiendomisio y anti-peptidos
desamidados de gliadina tipo IgA en los mas jovenes; se debe
recordar, ahora, que en ocasiones primero aparece la clinica
y luego van surgiendo los sintomas y signos de la enferme-
dad con la positivacion de los marcadores. Ante las dudas se
deben solicitar los grupos sanguineos HLADQ2-HLADQS; si
son positivos sobre todo si el DQ2 es positivo, hay que iniciar
la busqueda de los marcadores de celiaquia , funcionalismo
tiroideo vy diabetes, o bien si una de estas enfermedades se ha
diagnosticado en ellos o en alguno de sus familiares cercanos,
se han de solicitar los marcadores de los otros dos.

¢Cudles han sido los cambios mas significativos en lo
que respecta al diagndstico de la celiaquia?

La disminucion del nimero de las biopsias intestinales en la
mayoria de los casos. La excelencia de los marcadores bio-
quimicos la IgA sérica v los marcadores anticuerpos IgA an-
titransglutaminasa y antiendomisio y anti-péptidos desamida-
dos de gliadina tipo IgA, los HLADQ2-HLADQS, han hecho las
biopsias de intestino en muchas ocasiones no tan necesarias.
¢Ha aumentado el nimero de pacientes que quieren ha-
cerse pruebas diagnosticas de celiaquia?

Ha aumentado la sospecha de sufrir una Celiaguia, es ya de
dominio plblico v se abusa de falsos diagndsticos de celia-

cos, que igualmente se esta abusando de sus indicaciones vy
aplicaciones; o en cuanto a las dietas, esta sucediendo algo
semejante; asi por elemplo en mi experiencia personal que es
larga, cuando llegué a Barcelona, en 1972, procedente del
Hospital Cantonal de Ginebra, nadie sabia nada de la into-
lerancia a la lactosa. Ahora se abusa de este diagndstico v
se suprime la lactosa sin ninguna razon justificada ni ninguna
prueba adecuada o tras pruebas mal hechas, realizadas tras
administrar lactosa en polvo con agua equivalente a la lactosa
de dos o tres vasos de leche, con un vaciado gastrico muy
acelerado, y gue da un gran numero de falsos positivosen ni-
fios, adolescentes o adultos; la ingesta de leche sin lactosa,
condiciona una mas deficiente formacion o conservacion de la
masa Osea, afectacion de la probiota intestinal, v disminucicn
de algunas funciones cerebrales, disminuyendo la proteccion
ante el cancer de colon..etc...

;Como cree que va a evolucionar la deteccion y trata-
miento de la enfermedad celiaca a corto y medio plazo?
£Queé consideraria usted un gran logro o avance en este
aspecto?

La deteccion va por muy buen camino con los marcadores que
he citado anteriormente.

En cuanto al tratamiento de la Enfermedad Cellaca, he de
mencionar los grandes avances en la manufactura de los pro-
ductos sin gluten. Mucho ha llovido desde que iniciaron la
produccion de productos sin gluten de una calidad perfecta
la FABRICA DE TURULL ¥ CAMPRUBI, de TERRASSA, que
siguen actualmente , posteriormente SCHAR, con puntos de
venta por toda Catalufia, v con la ayuda de CELIACS DE CA-
TALUNYA, que mantiene tan bien informados a pacientes y
padres o tutores de todas las novedades.

Esta magnifica sociedad también ha experimentado una gran
evolucion muy favorable, desde los primeros tiempos que eng-
lobaba a cualquier patologia de procesos malabsortivos, into-
lerancias a azlcares, fibrosis quistica, linfangiectasias. .etc...,
hasta la actualidad que solo acepta enfermos celiacos, man-
teniendolos bien informados, orientando dietas.. .etc..siendo
de una gran ayuda para médicos v nutridlogos. Permitanme



terapia para pacientes con enfarmedad celiaca en la Uni-
versidad James Cook. Otro estudio clinico que se realiza,
tiene como objetivo determinar la seguridad y dosis de la
infeccion con Schistosoma mansoni , para en un futuro de-
sarrollar algun tipo de terapia similar a la del Dr. Loke.(XX]
Congreso Nacional de Parasitologia (CONAPAR) 2016).
d).- Modificaciones dietéticas
1.— Variedades de gluten; utilizar el Psyllium como substi-
tuto del gluten
2.- Extraccion de la fraccion tdxica del gluten
g).- MODULACION DE LA PERMEABILIDA. Un octapéptido
derivado de la ZO0T (Zonula Occludens Toxin (ZOT) JAT-
1001, que antageniza la accion de la zonulina, que a su
vez aumenta mucho la permeabilidad. )

fl.- BLOQUEO DE LA PRESENTACION DE ANTIGENOS .
Celiac-Specific HLA Inhibicidn

g).-MODULATION de la

CICN: Anti-Inflammatorios

Anti-Interferon-Gamma y TNF Alpha,

h).- BLOQUEC DEL RECLUTAMIENTO DE LINFOCITOS

il.- INDUCCION DE LA TOLERANCIA E INMUNCMODULACION
WVacunacion: Nexvax2, mezcla de péptidos de gluten, com-
pletada la fase | en ensayos clinico en HLA DQ2 + , en
voluntarios con EC; existe el riesgo de activacion del sist.
inmune v nuevo brote de la enfermedad.

i) .- INDUCIR ALTERACIOENS DE LA MICROBIOTA. INTESTI-

MAL,

k) Utilizar un mitdgeno epiteial (R-spondin 1) con la capacidad
de inducir la reconstruccion de la mucosa | New England
Journal of Medicine (N Engl J Med, 2021; 385: 35-45, July
1, 2021,

I}.- Un novedoso inhibidor oral de la transglutaminasa 2 pare-
ce bloquear el dafio de la mucosa inducido por el gluten
en pacientes con enfermedad celiaca a tres dosis diferen-
tes. segun los datos de un ensayo de prueba de concepto
realizado en 132 pacientes (A ranomized trial of a Trans-
glutaminases 2 Inhibitor for Celiac Disease, Schuppan D,
MarkkumMaki, Lundin K etn al, y comentado en Medsca-
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CELIACS JOVES

Mi primera vez

Las primeras veces siempre dan miedo (o eso dicen). Miedo a
salir de tu zona de confort, miedo a gue algo no te guste, miedo
a intentarlo. .. o a lo desconocido, en fin y al cabo.

Por eso, creo importante que conozcdis mi primera vez en
Celiacs Joves. Porgue, al fin y al cabo, mis miedos quiza sean
los tuyos v, si sabes a qué te enfrentas quizas ese temor des-
aparezca.

El pasado 28 de octubre asisti por primera vez a una actividad
organizada por Celiacs Joves, a pesar de que en muchas oca-
siones me habia quedado con las ganas de ir.

Reconozco que hasta entonces no me habia animado por timi-
dez o incluso prejuicios del tipo “seguro que luego todo el mundo
se conoce ya...", “ir sin conocer a nadie debe ser muy violento”
por lo que poder ir acompanada de alguien fue en mi caso un
detonante para quitarme esas ideas absurdas de la cabeza y salir
de mi zona de confort.

La actividad en cuestion se desarrollaba en Xcape Room Bar-
celona y consistia en una actividad de escape room (te en-
cierran en una sala y debes descubrir como escapar de ella a
traves de las diferentes pistas y juegos de habilidad).

Fara que &l juego fuera mas dinamico, se establecieron 3 gru-
pos para el juego con 3 salas con tematicas distintas, por lo
gue tuvimos la oportunidad de conocernos también en grupos
un poco mas reducidos.

Confieso que todos mis prejuicios o temores se desvanecieron
nada mas llegar al lugar de encuentro, Ni siquiera habiamos
empezado la actividad y varios agrupados ya habian entablado
cornversacion con nosotros. Al final, éramos todos de edades
similares y todos estabamos alli para divertirnos y, asi fue.
Solo uno de los grupos salic a tiempo del escape room (jel
nuestro!) pero todos salieron habiendo pasado un rato increi-
ble entre antiguos amigos y nuevos conocidos.

Tras la actividad de escape room, 2 organizo para agquelos que
asi quisieran asistir, una cena en la terraza de Potstdt, un restau-
rante acreditado por Celiacs de Catalunya, 100% sin gluten v ve-
gano, por supuesto, ya gue me habia quitado la “tirita” y me habia
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A Caprabo tenim un compromis clar: oferir productes adients a les necessitats
d’alimentacio de tothom. Per aixo, a les nostres botigues trobaras més de
2.000 productes sense gluten i també de la nostra marca Eroski a un preu
meés economic que altres marques.

Aprofita aquesta promocio especial del 20% i estalvia amb Caprabo.

Gracies al conveni de collaboracio signat amb "Associacid de Celiacs de Catalunya, a Caprabo oferim un 20% de descompte [

als seus associats en cada compra de productes especifics sense gluten de |a nostra marca | d'altres marques. Cal fer una inscripcié "(’f “ Associacit Celiacs

prévia a bit.ly/celiacs_caprabo. El descompte es realitzara en presentar la targeta Club Caprabo. Valid també a capraboacasa.com. ¢ T‘J‘ e Colulnnye oksckies
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