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OTROS INFORMES Y COMUNICACIONES DE LA
INSTITUCION DEL DEFENSOR DEL PUEBLO
RIOJANO

La Presidencia con fecha 13 de noviembre de 2008,
en uso de la facultad que le atribuye el Reglamento del
Parlamento, adopta sobre el asunto de referencia la
Resolucion que se indica.

ASUNTO:
Expte.: 7L/OIDP-0007 - 0704405-.

Autor: Maria Bueyo Diez Jalon - Defensor del Pue-
blo Riojano.

1.1. Informe Especial de la Defensora del Pueblo
Riojano de 13.10.08 sobre el estudio de la enferme-
dad celiaca.

RESOLUCION:

Visto el acuerdo de la Mesa del Parlamento de La
Rioja, de fecha 21 de octubre de 2008, por el que toma
conocimiento del informe de referencia y acuerda se
traslade a los grupos parlamentarios y a la Comision de
Peticiones.

Visto asimismo el acuerdo adoptado por la Comi-
sion de Peticiones en su reunion de fecha 31 de octubre
de 2008.

Esta Presidencia resuelve:

Publicar en el Boletin Oficial del Parlamento el In-
forme de la Defensora del Pueblo Riojano sobre el estu-
dio de la enfermedad celiaca.

En ejecucion de dicho acuerdo y de conformidad
con lo dispuesto en el Reglamento de la Cémara, dis-
pongo su publicacion en el Boletin Oficial del Parla-
mento de La Rioja.

Logrofio, 13 de noviembre de 2008. El Presidente:
José Ignacio Ceniceros Gonzalez.

LA ENFERMEDAD CELIACA:
SITUACION EN LA RIOJA

Estudio de las medidas de intervencion
administrativa

Expedientes acumulados numeros 2008/0177-B
y 2008/369-B.
Procedimiento de oficio numero 2008/0251-S.

Informe especial de 1a Defensora del Pueblo Rioja-
no de 13 de octubre de 2008, sobre el estudio de la
enfermedad celiaca y su situacion en la Comuni-
dad Auténoma de La Rioja

El presente se trata de un informe especial o extraor-
dinario cuya legitimidad se halla recogida en la Ley
reguladora de esta Institucion, la Ley 6/2006, de 2 de
mayo, del Defensor del Pueblo Riojano (articulo 34),
pues cuando la situacion de los derechos afectados y
dignos de proteccion asi lo aconsejen, el Alto Comisio-
nado del Parlamento de La Rioja puede emitir este tipo
de informes, poniendo en conocimiento de la Camara
las conclusiones a las que se lleguen, en aras de la con-
secucion de la mejora y respeto de los derechos consti-
tucionales de las personas.

La motivacion del Informe hunde sus raices no sélo
en una queja suscrita por la Asociacion de Celiacos de
La Rioja (en adelante, ACERI), sino también en el pro-
cedimiento de oficio iniciado por esta Institucion para
conocer de una forma mas amplia las medidas de ac-
tuacion administrativa, de una forma integra y transver-
sal de todas las politicas publicas existentes para la
proteccion y defensa de las personas que padecen esta
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enfermedad, desde los diversos puntos de vista de asis-
tencia publica, esto es, el sanitario, el educativo y el
social.

La proteccion de los derechos y libertades constitucio-
nales de las personas proclamados desde el Titulo I de
nuestra Carta Magna constituye el pilar esencial de esta
Institucion pues asi emana su propia legitimidad estatuta-
ria (articulo 22 del Estatuto de Autonomia de La Rioja
tras la reforma operada por la Ley Organica 2/1999) y asi
se expresan sus potestades y competencias en el primer
articulo de la Ley 6/2006, de 2 de mayo, modificada re-
cientemente por la Ley 1/2008, de 19 de mayo.

La existencia de un colectivo de personas, entre ellos
menores, afectados por la enfermedad celiaca ha moti-
vado que desde esta Institucion se realice este estudio
en el que se ven implicadas transversalmente distintas
politicas publicas.

La finalidad del presente no es sino dar a conocer el
estado de la situacion actual y las propuestas de suge-
rencias que desde la Defensoria del Pueblo Riojano
pretendemos emitir, en aras de la consecucion de una
mejor calidad de vida y proteccion de los derechos de
las personas afectadas por esta enfermedad.

INDICE

I.  Introduccion: antecedentes y motivacion del
Informe.

II. La enfermedad celiaca: aproximacion al con-
cepto.

1. Presencia del gluten en la dieta y en la medica-
cion.

IV. Medidas administrativas para la seguridad ali-
mentaria.

V. La dieta de los enfermos celiacos: aspectos
econdmicos.

VL. La dieta celiaca fuera del hogar.
VII. La intervencion administrativa.
VIIL Ambito educativo.

IX. Ambito sanitario y social (espacio sociosani-
tario).

X. La Asociacion de Celiacos de La Rioja
(ACERI).

XI. Actuaciones del Defensor del Pueblo Espaiiol y
de los demas Altos Comisionados de las comu-
nidades autonomas.

XII. Conclusiones: sugerencias.

I. INTRODUCCION: ANTECEDENTES Y
MOTIVACION DEL INFORME

1. Antecedentes.

Entre la Asociacion Celiaca de La Rioja y la Institu-
cion del Defensor del Pueblo Riojano existe un Conve-
nio de colaboracion suscrito el 4 de septiembre de 2007
(el primer afio de funcionamiento de la Defensoria). En
dicho Convenio ambas partes asumian compromisos y
el nuestro no era otro que el de estar al servicio de esta
entidad para la defensa y proteccion de los derechos y
libertades constitucionales, no s6lo como persona juri-
dica de base asociativa, sino a cada una de las personas
que forman parte de dicha Asociacion.

Fruto de dicho instrumento de colaboracion y de
varias entrevistas mantenidas entre la Presidenta y
miembros de ACERI y la Defensora del Pueblo Rioja-
no han ido surgiendo distintas iniciativas que desembo-
can ahora en el presente Informe.

Con fecha 15 de mayo de 2008, la Presidenta de
ACERI actuando en representacion de la Asociacion
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formaliz6 una queja en la Oficina de la Defensora del
Pueblo Riojano en la que venia a poner de manifiesto
los problemas que tenian los nifios con enfermedad ce-
liaca que se encuentran matriculados en centros educa-
tivos para conseguir un menu libre de gluten. La queja
en concreto se diversifica en dos ramas de actuacion
administrativa: la primera, referida a la Consejeria de
Educacion en lo tocante a los comedores escolares; y la
segunda, dedicada a la Consejeria de Servicios Socia-
les, en lo que afecta a las guarderias.

Ademas, durante la elaboracion del presente, y con
fecha de 29 de septiembre de 2008, se registrd de entra-
da una carta suscrita por la madre de un menor en rela-
cion con los problemas planteados por un centro priva-
do concertado que se niega a dar menu especial libre de
gluten y, del mismo modo, la direccion del centro no le
facilita que el menu familiar que se lleva al colegio per-
manezca en condiciones de seguridad.

La madre recientemente, el 8 de octubre, ha decidi-
do formalizar la queja, la cual ha quedado acumulada a
la presentada en su dia por ACERI por tener idéntico
contenido.

Admitidas a tramite las quejas y en virtud de lo dis-
puesto en el articulo 18 de la Ley 6/2006, la Defensora
decret6 dos requerimientos de informacion dirigidos a
cada uno de los Departamentos referidos. En este pun-
to, hemos de precisar los extremos de la informacién
requerida a la Administracion regional.

1.1. Requerimiento de informacion dirigido a la
Consejeria de Educacion, Cultura y Deporte
del Gobierno de La Rioja.

Estudiada con detenimiento la queja, se observaba
en la misma que los miembros de ACERI consideraban
que la Orden 27/2006, de 28 de septiembre, de la Con-
sejeria de Educacion, Cultura y Deporte, reguladora de
la organizacion y funcionamiento del servicio de come-
dor escolar, solo resulta aplicable a los centros docentes
publicos de La Rioja; en consecuencia, ni los centros

concertados ni los privados estan sujetos a la obligacion
de cuidar de las necesidades alimenticias de los usua-
rios del comedor, por lo que los alumnos que padecen
la enfermedad celiaca pueden encontrar la negativa de
los responsables del centro a suministrarles alimentos
sin gluten.

Los representantes de la Asociacion estimaban en su
queja que esta situacion perjudica y discrimina notoria-
mente a sus asociados, y por ello solicitaron la inter-
vencion de la Defensora.

Consultada por esta Institucion la normativa aplica-
ble, resulta que el articulo 14.3 de la Orden 27/2006,
de 28 de septiembre, dispone lo siguiente:

"El menu sera el mismo para todos los comensales
sin que proceda admitir ningun tipo de extra, salvo me-
nu especial o de régimen para atender a los alumnos
que, mediante los correspondientes certificados médi-
cos, acrediten la imposibilidad de ingerir determinados
alimentos que perjudiquen su salud. Dichos mentis es-
peciales deberan ser lo mas aproximados a los del res-
to de comensales, tanto en contenido como en cantidad,
con la obvia excepcion de aquellos ingredientes o com-
ponentes daniinos para la salud del interesado. En ca-
sos excepcionales, cuando el centro escolar no pueda
responsabilizarse de dicho menu especial, facilitara los
medios de refrigeracion y calentamiento para que pue-
da conservarse y consumirse el menu especial propor-
cionado por la familia".

Desde luego, esta clausula salvaguarda completa-
mente la salud de los alumnos celiacos, pero, como in-
dicaban los responsables de la queja, y de acuerdo con
el articulo 1 de la propia Orden, sélo resulta aplicable a
"los Centros Docentes Publicos de ensefianza no uni-
versitaria dependientes de la Direccion General de
Educacion".

Asimismo, en fechas proximas a la redaccion del
presente Informe especial, hemos podido conocer la
preocupacion de la Administracion regional por la dieta
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de los alumnos, y la programacion de un Plan de infor-
macién para procurar la integracion de la dieta de los
alumnos en los centros y en sus propios domicilios.

No obstante las anteriores consideraciones, exami-
nada la queja, y a fin de poder determinar las posibili-
dades concretas de actuacion de esta Institucion, de
conformidad con lo establecido en el articulo 18 de la
Ley 6/2006, de 2 de mayo, reguladora de la misma, y
ante la urgencia determinada por la finalizacion proxi-
ma del plazo de matriculacion, se le concedio a la Con-
sejeria de Educacion un plazo de veinte dias para que
nos informase sobre las cuestiones planteadas en la
queja y, en particular, sobre los siguientes aspectos:

Si la Consejeria de Educacion, Cultura y Deporte
tiene implantadas medidas de control e inspeccion
de los servicios de comedor en centros docentes pri-
vados y concertados, fundamentalmente con rela-
cion a las medidas educativas especiales, como el
suministro de alimentos sin gluten.

Si la Consejeria valora la posibilidad de incluir en
los instrumentos de concertacion la obligacion de
atender las necesidades de los alumnos con trastor-
nos celiacos.

1.2. Requerimiento de informacion dirigido a la
Consejeria de Servicios Sociales.

Del mismo modo, la Asociacion promotora de la
queja relataba que las guarderias cuya titularidad co-
rresponde al Gobierno de La Rioja contemplan las ne-
cesidades alimenticias especiales de algunos usuarios,
tal y como sucede en el supuesto de los enfermos celia-
cos, con relacion a los alimentos libres de gluten. Sin
embargo, afladen que esta prevision no existe para las
guarderias riojanas privadas o de titularidad municipal.
Ante ello, solicitaron la intervencion de la Defensora
del Pueblo Riojano con la finalidad de extender a todos
los centros la obligacion de velar, en los servicios de
comedor, por los nifios y nifias que presentan esta pato-
logia.

Del analisis del cuadro normativo para guarde-
rias del Gobierno de La Rioja, compuesto por el
Decreto 49/2004, de 30 de julio, de Guarderias Infanti-
les, desarrollado por la Orden de 6 de agosto de 2004
de la Consejeria de Salud, Consumo y Bienestar Social,
por la que se aprueba el Reglamento de Régimen Inte-
rior de las Guarderias Infantiles dependientes del Go-
bierno de La Rioja, se deduce que las guarderias debe-
ran contemplar estas necesidades, por lo que podemos
entender que incluye el suministro de alimentos sin glu-
ten. Ello no obstante, la citada Orden se aplica "al régi-
men interno de las Guarderias Infantiles dependientes
del Gobierno de La Rioja", por lo que el resto de guar-
derias no se encuentran sujetas al mismo y, por lo tanto,
permanecen en régimen de libertad sobre esta cuestion.

Ante tal situacion, y con el fin de conocer nuestras
posibilidades de actuacion en la proteccion y defensa de
los derechos de los menores que padecen dicha enferme-
dad, se le concedi6 a la Consejeria de Servicios Sociales
el plazo de diez dias para que nos informase sobre las
cuestiones planteadas por la Asociacion autora de la que-
ja, y en concreto sobre los siguientes aspectos:

Si la Consejeria, en virtud de las competencias que
atesora en materia de Servicios Sociales, tiene im-
plantados sistemas de control e inspeccion de los
comedores en guarderias situadas en la Comunidad
Auténoma de La Rioja, sin perjuicio de la titulari-
dad, privada, autonémica o local.

Si la Consejeria valora la posibilidad de extender la
obligacion de atender las necesidades alimenticias
de los pacientes de la enfermedad celiaca en todas
las guarderias existentes en el territorio de la Comu-
nidad Auténoma, con independencia de su titulari-
dad juridica.

Ambas Consejerias dieron respuesta a dichos reque-
rimientos mostrando un fiel desempefio de su deber de
colaboracion con esta Institucion. Al contenido de sus
informes haremos alusion méas adelante.
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1.3. Procedimiento de oficio decretado por la
Defensora del Pueblo Riojano el 2 de julio
de 2008 (n.° 2008/0251-S).

El hecho de que se trata de pacientes con una en-
fermedad cronica, y con el fin de conocer las medi-
das de intervencion administrativa, motivd que esta
Defensora iniciara de oficio el procedimiento referi-
do (n.° 2008/0251-S) con la finalidad de proceder a un
estudio global del tema planteado, dirigido a la Conse-
jeria competente en materia de proteccion de la salud
de estos pacientes.

No esta de mas que recordemos que las actuaciones
o quejas de oficio son una potestad de la Defensora del
Pueblo Riojano para poner en marcha los procedimien-
tos de investigacion contemplados en la Ley 6/2006, de
2 de mayo (articulo 13.1.), con los que se pretenden la
proteccion y defensa de los derechos de los ciudadanos
recogidos en el Texto Constitucional, en concreto en su
Titulo I, algunos de los cuales, en especial los de la
Seccion 1. del Capitulo II, gozan de mecanismos espe-
ciales de garantia, por tratarse de derechos fundamenta-
les y de libertades publicas; sin necesidad de esperar a
una queja concreta, individual o colectiva.

Hemos de precisar la legitima intervencion de la
Institucion del Defensor del Pueblo Riojano para super-
visar la actuacion administrativa que se pretende, esto
es, como la Administracion regional estd dando trata-
miento a la enfermedad padecida por los diagnosticados
como "celiacos".

En efecto, dispone el articulo 22 del Estatuto de
Autonomia de La Rioja, tras la redaccion dada por la
LO 2/1999, que "sin perjuicio de la institucion del De-
fensor del Pueblo prevista en el articulo 54 de la Cons-
titucidn y en coordinacion con la misma, la Comunidad
Autoénoma de La Rioja podra crear mediante Ley una
institucion similar que actuara como comisionado del
Parlamento de La Rioja y que, designado por éste, se
ocupara de la defensa de los derechos y libertades com-
prendidos en el Titulo I de la Constitucion, a cuyo efec-

to podra supervisar la actividad de la Administracion
autonomica, dando cuenta de ello al Parlamento".

Del mismo modo la normativa de desarrollo del pre-
cepto estatutario, la vigente Ley 6/2006, de 2 de mayo,
del Defensor del Pueblo Riojano, en su articulo 1 afir-
ma que,

"1. El Defensor del Pueblo Riojano es el Alto Co-
misionado del Parlamento de La Rioja designa-
do por éste para la proteccion y defensa, en el
ambito territorial de la Comunidad Auténoma,
de los derechos fundamentales de los ciudada-
nos y las libertades reconocidas en la Constitu-
cion, la tutela del ordenamiento juridico de la
Comunidad Auténoma de La Rioja y la defensa
del Estatuto de Autonomia de La Rioja.

2. Constituye la funcion primordial de la institu-
cién del Defensor del Pueblo Riojano salva-
guardar a los ciudadanos frente a los abusos de
autoridad y poder y las negligencias de la Ad-
ministracion publica de La Rioja.

3. Con esta finalidad supervisa la actuacion de la
Administracién autonémica, sus Entes, Organis-
mos, Empresas publicas y autoridades y personal
que de ella dependen o estan afectos a un servi-
cio publico. Supervisa también la actuacion de
las Entidades Locales de La Rioja en las materias
en las que el Estatuto de Autonomia atribuya
competencia a la Comunidad Auténoma.

4. En el cumplimiento de su mision, el Defensor
del Pueblo Riojano podra dirigirse a autorida-
des, organismos, funcionarios y dependencias
de cualquier Administracion con sede en la Co-
munidad Autonoma de La Rioja y aquéllas que
ejerzan funciones delegadas o transferidas".

Pues bien, en el supuesto relacionado en los antece-
dentes expresados, es competencia la supervision ejer-
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cida por la Defensora del Pueblo Riojano, a través de la
incoacion del presente procedimiento de oficio, que se
dirigi6 atentamente a la Administracion autondmica
competente, la Consejeria de Salud del Gobierno de La
Rioja.

El derecho de los ciudadanos que puede verse
afectado en esta materia, y cuya intervencién ampara
la actuacion de la Defensora, es el derecho a la pro-
teccion de la salud reconocido constitucionalmente en
el Titulo I, en concreto en el articulo 43, cuyo tenor
literal expresa cuanto sigue:

"1. Sereconoce el derecho a la proteccion de la
salud.

2. Compete a los poderes publicos organizar y tute-
lar la salud publica a través de medidas preventi-
vas y de las prestaciones y servicios necesarios.
La ley establecera los derechos y deberes de to-
dos al respecto.

3. Los poderes publicos fomentaran la educacion
sanitaria, la educacion fisica y el deporte. Asi-
mismo facilitaran la adecuada utilizacion del
ocio".

Ello legitima la actuacion de oficio de la Defensora
del Pueblo Riojano "ex" articulo 13.2. de la Ley regula-
dora de nuestra Institucion

Ademas, tras la asuncion por nuestra Comunidad
Auténoma de las competencias en materia sanitaria, el
Parlamento regional dict6 la vigente Ley 2/2002, de 17
de abril, de Salud de La Rioja, dentro de su marco com-
petencial, pues no olvidemos que al Estado le compete
la fijacion de las bases ordenadoras del sistema sanita-
rio publico (articulo 149.1.16.* CE).

El Titulo II de la mencionada Ley autonomi-
ca 2/2002, desde el genérico reconocimiento del dere-
cho a la proteccion de la salud recogido en el articu-

lo 43 de la Constitucion Espafiola, aborda una regula-
cion detallada de los derechos y de los deberes de los
usuarios de los servicios publicos sanitarios, con un
enfoque que supera la mera vision asistencial para dar
entrada entre los derechos del usuario a potestades per-
sonales que entroncan con derechos mas generales del
ciudadano, como son la autonomia de la voluntad, el
derecho a la intimidad y al honor, la proteccion de la
familia -y la consiguiente participacion del nicleo fami-
liar y de amistad en el servicio sanitario-, la atencion a
los menores y discapacitados desde el respeto que me-
rece su voluntad, etc., y con derechos propios de una
sociedad avanzada como los que se refieren al uso hu-
mano de la tecnologia médica, de la genética y la asun-
cion de la lucha contra el dolor como un objetivo singu-
lar de la accion publica sanitaria.

El tratamiento de esta cuestion desde una vision glo-
bal, y no circunscrita exclusivamente al nucleo de la
queja presentada por ACERI, hace necesario evaluar
con qué medidas cuenta la Administracion sanitaria
riojana para la deteccion precoz, el diagndstico y el tra-
tamiento de la enfermedad.

Desde esta Institucion comprendemos que la enfer-
medad celiaca no ha de tratarse unicamente desde el
punto de vista sanitario, sino que ademas los enfermos
celiacos han de gozar de un desarrollo integral, por lo
que han de superar otras barreras de corte social, eco-
ndmicas y profesionales; lo cual ha motivado que de la
queja n.° 2008/0177-E surja un estudio global de la
cuestion.

El afio pasado, concretamente el dia 12 de noviem-
bre de 2007, el Ministerio de Sanidad y Consumo di-
vulgaba una nota de prensa en la que se anunciaba 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 dificulta-
des tecnologicas, la legislacion no habia podido deter-
minar un limite maximo de gluten para los alimentos".
Anunciaba, ademas, la realizacion de un estudio epide-



Pagina 952

BOLETIN OFICIAL DEL PARLAMENTO DE LA RIOJA

Serie C / Numero 146

20 de noviembre de 2008

miologico sobre la enfermedad para tener datos reales
de su incidencia y prevalencia que permitirian disefiar
nuevas estrategias de diagnostico, prevencion y lucha
contra la enfermedad. Estas medidas han sido concreta-
das en la revista de marzo de 2008 de la Agencia Espa-
fiola de Seguridad Alimentaria y Nutricion (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 anuncia cuatro acciones funda-
mentales:

Primera. Un protocolo de deteccion precoz de la
celiaquia.

Segunda. Un estudio epidemiolédgico de la enferme-
dad para conocer su alcance real.

Tercera. Una estrategia asistencial para el Sistema
Nacional de Salud.

Cuarta. El proyecto de reglamento estatal que fije
el nivel méximo de concentracion de gluten en la
composicion de un alimento.

En este sentido entendemos desde esta Institucion
que nada obsta para que la Administracion sanitaria
riojana, en el marco de las competencias constitucional
y estatutariamente atribuidas, no sélo lleve a cabo las
medidas precisas para el diagndstico y tratamiento de la
enfermedad, sino que ademds pueda elaborar un Plan
integral similar al del Estado, particularizando las nece-
sidades de nuestra Comunidad Auténoma dentro, evi-
dentemente, del marco de un didlogo constante con la
Asociacion de afectados (ACERI).

Por ello y dentro de la proteccion de estas personas,
enfermos celiacos, y en especial en la proteccion de la
salud como derecho reconocido constitucionalmente
(Titulo I de la Constitucion), que legitima la actuacion
de la Defensora del Pueblo Riojano, tuvimos a bien di-
rigirnos a la Consejeria de Salud para que, dentro del

plazo de veinte dias habiles, nos informase sobre los
siguientes extremos:

1. Sobre la atencion publica a la proteccion de la
salud de los enfermos celiacos.

2. Sobre la existencia de protocolos de deteccion
precoz de la enfermedad.

3. Sobre la existencia de un Protocolo de actuacion
dirigido a la prevencion secundaria de la enfer-
medad, analogo al que existe en la Comunidad de
Madrid.

4. Sobre la existencia de protocolos de tratamiento
de la enfermedad celiaca una vez diagnosticada.

5. Sobre los cauces y canales de informacién exis-
tentes desde la Administracion sanitaria para dar
informacion precisa sobre la enfermedad.

6. Sobre el régimen alimenticio de los pacientes
hospitalizados en la red sanitaria riojana, diag-
nosticados como celiacos.

A las cuestiones planteadas se dio respuesta por via
de informe suscrito por el Consejero de Salud, cuyo
contenido sera expuesto mas adelante.

2. Motivacion del Informe Especial.

La vision de las personas que padecen esta enferme-
dad no ha de ser analizada exclusivamente desde un
punto de vista de actuacion administrativa, tal y como
se planted en la queja originaria suscrita por ACERI,
centrada en la preocupacion por los comedores escola-
res y las guarderias, sino que merece que desde esta
Institucion se proceda a realizar un estudio mas amplio
y global del conjunto de politicas piblicas para el apo-
yo a las personas con intolerancia al gluten, teniendo en
cuenta que desde la propia Agencia Espaiola de Segu-
ridad Alimentaria se ha elaborado el Plan de Apoyo, sin
perjuicio de las competencias propias de las Comunida-
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des auténomas en las diversas areas de intervencion
administrativa.

Por ello desde esta Defensoria hemos acometido un
estudio mas general de la materia, fruto del cual es el pre-
sente Informe especial o extraordinario dictado al amparo
de lo dispuesto en el articulo 34 de la Ley 6/2006.

I. LA ENFERMEDAD CELIACA: APROXIMA-
CION AL CONCEPTO

1. Acercamiento a la enfermedad.

La presentacion de la queja por ACERI unida al
procedimiento de oficio decretado desde esta Defenso-
ria han dado lugar, como ya apuntdbamos mas arriba, a
realizar un estudio mas amplio de la enfermedad celiaca
y de la situacion de las personas que la padecen en el
ambito de nuestra Comunidad Autéonoma de La Rioja.

El reconocimiento del derecho a la proteccion de la
salud impuesto a los poderes publicos como uno de los
principios rectores de la politica social en el articulo 43
de nuestra Constitucion Espafiola y la preocupacion de
la Defensora del Pueblo Riojano por la proteccion de
los derechos de los riojanos en el ejercicio de las com-
petencias legalmente atribuidas han sido los motores
esenciales del presente trabajo. En él, desde la Defenso-
ria pretendemos dar una respuesta global a la problema-
tica instando a la Administracion regional no solo a tu-
telar la salud de los enfermos celiacos, sino también a
garantizar un desarrollo integral de los mismos, prote-
giendo especialmente a sus familias, quienes deben en-
frentarse a cuestiones no so6lo sanitarias, sino sociales y
profesionales e incluso econoémicas.

Por otro lado, hemos de tener presente que parte de
la poblacion afectada son menores, como asi nos lo ha
hecho saber ACERI, autora de la queja en la que mues-
tra su disconformidad con el tratamiento que desde la
Administracion educativa y desde la Consejeria de Ser-
vicios Sociales se esta dando al tema del control ali-
mentario en los centros docentes y guarderias, con inde-

pendencia de su titularidad juridica.

Con caracter previo queremos significar el impor-
tante desconocimiento que existe socialmente de esta
enfermedad, que puede dar lugar no so6lo a la exclusion
social de los menores celiacos en edad escolar, sino
incluso a situaciones de indudable trascendencia para
quienes, siendo ya adultos, padecen la citada enferme-
dad o intolerancia al gluten. Es por ello por lo que como
Defensora del Pueblo Riojano quiero dar un tratamien-
to global o vision multidisciplinar de la cuestion tanto a
nivel tedrico como practico.

Como ya hemos sefialado, el presente estudio tiene
su origen en una queja colectiva suscrita por ACERI
que dio lugar a un expediente en cuyo seno, ya hemos
dicho, se decretaron los correspondientes requerimien-
tos de informacion a las consejerias competentes, amén
de la de Salud, debido al inicio del procedimiento de
oficio.

La enfermedad celiaca (en adelante nos referiremos
a la misma con EC) consiste en una intolerancia a las
proteinas del gluten (gliadinas, sacarinas, codeinas y,
posiblemente, aveinas) que cursa con una atrofia severa
en la mucosa del intestino delgado superior que genera
un defecto de utilizacion de nutrientes (principios inme-
diatos, sales y vitaminas) a nivel de tracto digestivo y
cuya repercusion clinica y funcional va a depender de la
edad y de la situacion fisiopatoldgica del paciente.

En todo caso, se trata de una enfermedad de orden
cronico pues es una dolencia de caracter permanente y
se presenta en personas genéticamente predispuestas a
padecerla; por lo que el diagndstico precoz de la misma
es esencial, como también lo es el estudio del entorno
familiar del paciente.”

Los estudios sanitarios que existen sobre la enfer-
medad han relacionado, entre otros, los siguientes sinto-

mas y signos clinicos:

En la infancia: la diarrea cronica, distension abdo-
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minal, vomitos, falta de apetito, irritabilidad y laxi
tud, estancamiento ponderal y retraso del creci-
miento.

En la adolescencia, y pese a que el paciente no ten-
ga sintomas digestivos: anemia ferropénica rebelde
a la ferroterapia oral, estrefiimiento, talla baja y re-
traso de menarquia.

En la edad adulta, ademas de los sintomas digesti-
vos clasicos: anemia ferropénica refractaria, dispep-
sia, estrefiimiento, intestino irritable, dolores 6seos y
articulares, parestesias, infertilidad, abortos recu-
rrentes, malnutricion, etc.

Uno de los problemas basicos de la EC es que dicha
enfermedad puede mantenerse silente durante cierto
tiempo, dando lugar después a complicaciones de gran
morbilidad en pacientes no tratados a su debido tiempo,
lo cual podria evitarse con un buen protocolo para el
diagnostico precoz de la misma.

Tal y como sefiala la Doctora Polanco, el concepto
de EC se ha ampliado en la actualidad "pudiéndose in-
cluir enfermos en los que la interaccion entre su sistema
inmunolégico y el gluten puede expresarse a diferentes
niveles. El mas comun y conocido seria la enteropatia o
lesion 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 rifion (en algunos tipos de nefti-
tis)".

En definitiva, el conjunto de personas afectadas
por la EC hace que podamos hablar en sentido figura-
do de un iceberg cuyo vértice esta compuesto por los
pacientes que presentan sintomas clasicos, pero cuya
extension, lamentablemente, puede ser mucho mas
amplia.

Enfermedad

celiaca sintomatica LeMon rucosa

manifiesta

Susceptibilidad genética: - DQ2, DQ8
Serologia positiva

De hecho, el espectro de situaciones provocadas por
la sensibilidad al gluten es mucho mas amplia. Asi, si-
guiendo el criterio cientifico, podemos distinguir:

Enfermedad celiaca clasica: es la enteropatia seve-
ra inducida por gluten en individuos genéticamente
predispuestos.

Enteropatia: cambios en las vellosidades y las crip-
tas, alteraciones del enterocito, cambios del borden
en cepillo, linfocitos epiteliales (LIE) y aumento de
la densidad celular en la lamina propia.

Enfermedad celiaca latente: biopsia yeyunal nor-
mal con dieta libre y atrofia vellositaria inducida por
gluten en otro momento evolutivo, en individuos
genéticamente predispuestos.

Enfermedad celiaca potencial: biopsia yeyunal
normal con dieta libre en el momento del estudio,
pero con caracteristicas inmunoldgicas, asociadas a
patrones HLA, similares a aquéllos encontrados en
la enfermedad celiaca.

Sintomas de sensibilidad al gluten: presencia de
sintomas (intestinales y extraintestinales) que desa-
parecen con una dieta sin gluten en individuos sin
sensibilidad genética.

Alergia al gluten: forma de reaccion alérgica, sen-
sibilizacion e hipersensibilidad mediada por IgE.
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Los avances cientificos sobre la EC siguen distintas
lineas cientificas, tal y como sefiala un Informe Espe-
cial realizado por el Justicia de Aragén en el aio 2005
en el que analizo la situacion de los enfermos celiacos
en el ambito de esta Comunidad.* Destaca el Informe
elaborado por nuestro homénimo la existencia de inves-
tigaciones basadas en un déficit enzimatico en el enfer-
mo 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 aplicacién de una vacuna. Por
tltimo, es resefiable una informacion reciente’® en la que
destacan los logros 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 per-
meabilidad intestinal. A tales efectos, el laboratorio
norteamericano realizara en Espafia una serie de ensa-
yos clinicos para confirmar la accién de dicha molécu-
la. Resulta resefiable que la noticia se haga eco de los
contactos mantenidos con distintos centros de Espaia
(entre los que se encuentran los de Leon y Valladolid).

2. Incidencia en la poblacion y diagnostico de
la EC.

Tal y como hemos afirmado anteriormente, la epide-
miologia de la enfermedad tiene como representacion
mas adecuada el modelo del iceberg. De hecho, se afir-
ma que es una de las enfermedades peor diagnosticadas
del mundo, y es que su presencia es de una por cada
cien personas.® Asimismo, es de comun cita la afirma-
cion de que dicha afeccion o intolerancia al gluten no
mata pero puede amargar la vida a quien la padece,
puede provocarle trastornos graves e incluso obligar al
paciente a un lamentable peregrinaje de consulta en
consulta antes de saber qué enfermedad padece.

En Espafia, el tiempo medio para llegar al diagnos-
tico final es de doce afios. En nifios, por suerte, el tiem-
po de diagnostico resulta menor.

Para acortar estos plazos se acaba de poner en mar-
cha el proyecto europeo CD-Medics. Diez paises parti-
cipantes, entre ellos Espaiia, cuatro afios de plazo y casi
13 millones de euros de presupuesto -9,5 aportados por
la UE y el resto de fondos privados- en busca de un
chip que permita la deteccidon temprana de la enferme-
dad y sustituya a las costosas y desagradables biopsias
intestinales como método de diagnosis.

Por ello es preciso que la Administracion sanitaria
ponga a disposicion los medios precisos para alcanzar
un diagndstico precoz de la enfermedad. Ante la pre-
gunta de como se hace un diagnoéstico -y mientras no
esté plenamente experimentado el referido proyecto
europeo-, hemos de distinguir entre el llamado "diag-
ndstico de sospecha”, mediante un examen clinico cui-
dadoso, que debe ir seguido de un "diagnostico de cer-
teza", para el cual es imprescindible una biopsia intesti-
nal. En todo caso, para la realizacion 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 y abundantes estudios en la
doctrina cientifica, que viene propugnando un acerca-
miento sistematico a los grupos de riesgo mediante la
realizacion de un screening selectivo a través de las
unidades de Atencion Primaria a los familiares en pri-
mer 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 de la enfermedad.

Los sintomas mas frecuentes son’: pérdida del apeti-
to y de peso, diarrea cronica, distension abdominal, al-
teraciones del caracter y retraso del crecimiento en el
nifio. Sin embargo, tanto en el nifio como en el adulto,
los sintomas pueden ser atipicos o estar ausentes, difi-
cultando su diagnostico, por presentar su clinica exter-
na multiples variables.

Por todas estas cuestiones tanto los enfermos como
los familiares de EC solicitan de nuestras Defensorias
que obtengamos un compromiso por parte de las Admi-
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nistraciones Publicas competentes en orden a la elabo-
racion de politicas eficaces en la materia, que han teni-
do recientes frutos en el ambito estatal mediante la
puesta en marcha del Plan de Apoyo destinado a mejo-
rar la vida de los celiacos, al que nos referiremos mas
adelante.

En el ambito autonémico podemos afirmar la cola-
boracion que ha mostrado nuestra Comunidad Auténo-
ma en la implantacion del citado Plan a través de la
Comision Institucional de la Agencia Espafiola de Se-
guridad Alimentaria (el Director General de Salud de la
Consejeria de Salud forma parte de su composicion).

Del mismo modo, la actividad administrativa de fo-
mento se demuestra con el apoyo que desde la Conseje-
ria de Salud se hace a la Asociacion, con el fin de sensi-
bilizar a los sectores sociales y dar a conocer la enfer-
medad en sus distintas fases.

En este sentido, y por via de convenio con ACERI,
esta entidad elabora, distribuye y actualiza la lista de
alimentos que contienen gluten y da a conocer la lista
de alimentos sin gluten en los centros hospitalarios de
LaRioja.

I11. LA PRESENCIA DEL GLUTEN EN LA DIETA
Y EN LA MEDICACION

1. Los alimentos con, sin o con posible gluten.

El gluten es una proteina ergéstica amorfa que se
encuentra en la semilla de muchos cereales combina-
da con el almidon. Representa un 80% de las protei-
nas del trigo y esta compuesta por gliadina y gluteni-
na. El gluten es responsable de la elasticidad de 1a ma-
sa de harina, lo que permite su fermentacion, asi como
la consistencia elastica y esponjosa de los panes y ma-
sas horneadas.

La presencia de trigo en la practica totalidad de la
dieta occidental y la posible contaminacion de los uten-
silios usados para cocinar y preparar los alimentos, una

vez usados con productos no exentos de gluten, deter-
mina la necesidad de extremar las precauciones en la
adquisicion y elaboracion de los alimentos asi como en
la confeccion de la dieta.

Son alimentos sin gluten:

Leche y derivados: queso, requeson, nata, yogures
naturales y cuajada.

Todo tipo de carnes y visceras frescas, congeladas y
en conserva al natural, jamén serrano, jamoén cocido
de calidad extra y cecina.

Pescados frescos y congelados sin rebozar, mariscos
frescos y pescados y mariscos en conserva al natural
0 en aceite.

Huevos.

Verduras, hortalizas y tubérculos.

Frutas.

Arroz, maiz y tapioca, asi como sus derivados.
Todo tipo de legumbres.

Azicar y miel.

Aceites y mantequillas.

Café en grano o molido, infusiones y refrescos.
Toda clase de vinos y bebidas espumosas.

Frutos secos naturales.

Sal, vinagre de vino, especias en rama y grano y to-
das las naturales.

Son alimentos con gluten:

Pan y harinas de trigo, cebada, centeno y avena.
Productos manufacturados en los que en su compo-
sicion figure cualquiera de las harinas ya citadas y
en cualquiera de sus formas: almidones, almidones
modificados, féculas, harinas y proteinas.

Bollos, pasteles, tartas y demdas productos de paste-
leria.

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

Bebidas malteadas.

Bebidas destiladas o fermentadas a partir de cerea-
les: cerveza, agua de cebada, algunos licores, etc.
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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.

Conservas de pescado con distintas salsas.
Caramelos y gominolas.

Sucedaneos de café y otras bebidas de maquina.
Frutos secos fritos y tostados con sal.

Helados.

Sucedaneos de chocolate.

Colorantes alimentarios.

Mermeladas.?

A este catalogo deben afiadirse una serie de pautas
de conducta generales, tales como evitar todos los pro-
ductos a granel, los elaborados artesanalmente y los que
no estén etiquetados, o evitar el uso de aceites que pre-
viamente han sido utilizados para cocinar productos
con gluten.

2. Los productos farmacéuticos y/o medicamen-
tos y el gluten.

También de importancia son los productos farma-
céuticos y/o medicamentos en cuya elaboracion han
podido utilizarse el 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, de Decla-
racion obligatoria de gluten, harinas, almidones y deri-
vados de ellos, presentes como excipientes en el mate-
rial de acondicionamiento, contiene regulacion al efec-
to. Asi, dispone:

"Primero. Las especialidades farmacéuticas de uso
humano en las que figuren como excipiente gluten, ha-

rinas, almidones u otros derivados de los anteriores que
procedan de trigo, triticale, avena, cebada o centeno,
deberan indicar en su material de acondicionamiento y
en el epigrafe 'Composicion' su presencia cuantitativa-
mente.

Segundo. Los prospectos de las especialidades afec-
tadas deberan incluir la siguiente advertencia, ademas
de las correspondientes a los principios activos que fi-
guren en su composicion:

'"ADVERTENCIA: Este preparado contiene (en cada
especialidad se indicara el excipiente correspondiente
segun el punto primero). Los enfermos celiacos deben

rn

consultar con su médico antes de utilizarlo’.

IV. MEDIDAS ADMINISTRATIVAS PARA LA
SEGURIDAD ALIMENTARIA

Como ya hemos sefialado, la alimentacion es, junto
a la predisposicion genética, un elemento determinante
de la enfermedad celiaca.

Es por ello 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 datade 1981, si
bien se han propugnado distintas medidas de modifica-
cion del mismo. Asi, del dia 19 al 23 de junio de 2000
se celebr6 en Berlin la 22.2 sesion del citado Codex,
siendo uno de los puntos del dia la elaboracion de un
"Proyecto de norma revisada para alimentos sin glu-
ten". En dicha sesion se discutieron propuestas de dis-
tintos paises y organizaciones no gubernamentales refe-
rentes 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 espaiiola en-
tre otras la reduccion hasta un 20. Otras delegaciones,
sin embargo, manifestaron una postura contraria, adu-
ciendo la falta de incremento de la morbilidad en paises
con una poblacidn celiaca consumidora habitual, y des-
de hace mas de 30 afos, de productos elaborados a base
de almidon de trigo y con contenido en gluten superior
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a 50 y 100 ppm. Tras el debate de la cuestion y ante la
falta de consenso, la Comision del Codex decidié man-
tener el proyecto de norma actual.

Otra cuestion importante es la de la utilizacion de
kits comerciales para analizar alimentos para celiacos,
mas conocidos como ELISA. Desde hace quince afnos
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 con-
sulta anualmente sobre nuevos avances metodologicos.
En el afio 2006 la Comision del citado Codex Alimen-
tarius aprobé por primera vez un método desarrollado
dentro del ambito del citado grupo de trabajo, y mas
concretamente bajo la responsabilidad del citado exper-
to espafiol (cientifico del CSIC), un nuevo sistema ELI-
SA, llamado ELISA-RS, que detecta niveles de gluten de
trigo, cebada y centeno con una sensibilidad de tres par-
tes por millon. Segun el Dr. Méndez, "su aprobacion per-
mitira unificar la medida de gluten en todos los paises y
poner niveles en el etiquetado de los productos para ce-
liacos". Este sistema junto con el primer procedimiento
de extraccion total de gluten patentado en 2003° han sido
declarados idoneos para medir gluten en alimentos sin
gluten tratados con calor, que eran unos de los que pre-
sentaban mayores problemas al desnaturalizarse e inso-
lubilizarse el gluten como consecuencia del citado trata-
miento.

Todos estos aspectos son de vital importancia en el
momento presente dado que algunos alimentos conside-
rados 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 ac-
tual de la ciencia no permite saber en este momento
cuales son los riesgos a largo plazo del consumo reite-
rado de pequenias dosis de gluten.

Por otra parte, FACE (Federacion de Asociaciones
de Celiacos de Espafia) ha creado una Marca de Garan-
tia,"Controlado por FACE", que coexiste con el simbo-
lo internacional. La primera de ellas indica que el pro-

ducto 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, tini-
camente indica que el producto que lo lleva se acoge,
en teoria, a las ultimas propuestas del Codex Alimenta-
rio; es decir, que puede contener hasta 200 ppm (partes
por millon) de gluten = 20 mg de gluten/100 g de pro-
ducto.

En definitiva, como ya puso de manifiesto el Justicia
de Aragon en su Informe de 27 de mayo de 2005, e igual-
mente el realizado en abril de 2008 por el Procurador del
Comun de Castilla y Ledn, existe una "ausencia de ruti-
na 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 esta-
blecimiento de programas de control de los alimentos
destinados a pacientes celiacos mediante:

Programas de control analitico de materias pri-
mas y productos elaborados con destino a enfer-
mos celiacos, para verificacion de la composi-
cion y etiquetado.

Incorporacion en los programas de autocontrol de
la industria alimentaria del control de materias pri-
mas 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, pre-
sentacion y publicidad de los productos alimenticios,
donde se establece que "cualquier sustancia que se uti-
lice 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, sera considerada como un
ingrediente y se indicara en la etiqueta mediante una
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referencia clara al nombre del ingrediente del que pro-
ceda".

De todos modos, esta cuestion es una competencia
del Estado, a tenor de lo dispuesto en el articulo
149.1.13.* y 16.* CE, razon 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 culmind con la elaboracion y
aprobacion del citado Real Decreto: "Una especial re-
ferencia merece el grave problema que puede repre-
sentar para la salud de los enfermos celiacos el hecho
de que el etiquetado de productos sin gluten no garan-
tice la referencia a su inclusion en los alimentos mien-
tras no supere unos porcentajes, que aun siendo peque-
7ios pueden tener graves consecuencias para tales en-
fermos. Sobre este asunto, el Ministerio de Sanidad y
Consumo ha informado sobre un proyecto de Real De-
creto, 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 cier-
tos ingredientes o sustancias reconocidos como alérge-
nos, entre los que se incluyen los cereales que conten-
gan gluten y productos derivados".

El pasado afio, concretamente el dia 12 de noviem-
bre de 2007, el Ministerio de Sanidad y Consumo di-
vulgaba una nota de prensa en la que se anunciaba un
conjunto de medidas a favor de los enfermos celiacos,
incluyendo una regulacién sobre el etiquetado de los
alimentos comercializados en Espafia que superasen el
limite del 20 ppm, puesto que "hasta ahora, por dificul-
tades tecnologicas, la legislacion no habia podido deter-
minar un limite maximo de gluten para los alimentos".
Anunciaba, ademas, la realizacion de un estudio epide-
miologico sobre la enfermedad para tener datos reales
de su incidencia y prevalencia que permitirian disefiar
nuevas estrategias de diagnéstico, prevencion y lucha
contra la enfermedad.

Estas medidas han sido concretadas en la revista de

marzo de 2008 de la Agencia Espanola de Seguridad
Alimentaria y Nutricion (AESAN), dependiente del
Ministerio de Sanidad y Consumo,'® donde se hace pu-
blico 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 detec-
cion precoz de la celiaquia en el Sistema Nacional de
Salud; un estudio epidemioldgico de la enfermedad pa-
ra 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 Auto-
noma de La Rioja, en el marco de las competencias es-
tatutariamente atribuidas, no sélo lleve a cabo las medi-
das que ya tiene previstas y de las que nos informa so-
meramente en el procedimiento de oficio que dio lugar
a la presente actuacion, sino que elabore un Plan inte-
gral similar al del Estado, particularizando las necesida-
des de nuestra Comunidad Autéonoma dentro, evidente-
mente, del marco de un dialogo constante con las aso-
ciaciones de afectados y mas concretamente de ACERI
(Asociacion de Celiacos de La Rioja).

V. LA DIETA DE LOS ENFERMOS CELIACOS.
ASPECTOS ECONOMICOS

Es una realidad incuestionable que las personas que
padecen esta enfermedad han de seguir una dieta estric-
ta durante toda su vida. El enfermo celiaco debe hacer
un control y un seguimiento exhaustivo de los alimen-
tos que adquiere. La dieta ha de estar absolutamente
exenta de gluten y basarse en productos naturales, asi
como en productos de calidad extra, puesto que los de
calidad inferior pueden tener en su composicion la cita-
da proteina o trazas de la misma. Ademas, algunos ali-
mentos que constituyen la base nutricional de cualquier
persona deben ser sustituidos por otros de venta exclu-
siva en tiendas de nutricion, herbolarios, farmacias o
secciones de dietética de grandes almacenes, que tienen
unos precios sensiblemente superiores a los que contie-
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nen gluten. Esta circunstancia puede multiplicarse
cuando en la misma familia existen varios enfermos
celiacos, lo cual, por lo demas, no es inusual.

A los efectos meramente ilustrativos, reproducimos
a continuacion la tabla publicada por la Asociacion de
Celiacos de Madrid"', sobre los precios de los alimentos
en 2008.

PRODUCTO CON GLUTEN SIN GLUTEN
(1Kg) € €
Harina 0,4 7,6
Pan de molde 1,3 16,2
Pan tostado 2,2 33
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
Galletas de
chocolate 2,6 26,7
Bizcocho 2,8 26,7
Magdalenas 1,8 20,8
Bollos de
chocolate 3,5 35
Baguette 2.3 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 reco-
mendaciones de ingesta de alimentos dictadas por la
Sociedad Espaiiola de Nutricion Comunitaria para la
poblacion espafiola, que "el seguimiento de una dieta
sin gluten conlleva un gasto adicional y extraordinario
en la alimentacion de 122,2 € al mes, lo que supone
1.466,4 € al afio".

Desde el punto de vista del Derecho Comparado
Europeo'? el régimen de ayudas de los paises de nuestro

entorno es el siguiente:

Alemania: no existe ningun tipo de ayuda estatal.

Austria: los nifios reciben, dependiendo de la edad,
entre 750 y 1.110 €. Los adultos reciben 600 € se-
manales o una reduccion en sus impuestos por los
productos sin gluten consumidos.

Bélgica: hasta los 21 afios se percibe una ayuda
economica.

Dinamareca: se ayuda a los celiacos hasta los 18
afios dando 40 € al mes. Entre los 18 y 60 afos, la
ayuda asciende a 200 €. A partir de los 65 afios ya
no se recibe la ayuda econdémica.

Finlandia: la ayuda es de 78,44 € hasta cumplir los
16 afios de edad. A partir de dicha edad, la cantidad
asciende a 21 € semanales.

Francia: la Seguridad Social otorga mensualmente
33,5 € a los nifios y 45,73 € a los adultos, justifican-
dolo con las etiquetas de los productos para celiacos
y segun un baremo que confecciona el Ministerio de
Sanidad.

Holanda: existen dos alternativas. La primera, op-
tar por una pequefia desgravacion del IRPF, y la se-
gunda es percibir una ayuda econémica cada dos
meses.

Italia: la ayuda es de 45 a 94 € mensuales entre los
seis meses y los 10 afios. A partir de entonces, as-
ciende a 140 € mensuales para los hombres y 90 €
mensuales para las mujeres. Los productos sin glu-
ten se distribuyen a través de farmacias, hospitales o
centros dietéticos. Estan avalados por el Ministerio
de Salud y en algunas regiones los niflos 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 prescripcién médica
a través de los servicios de farmacia de los centros
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de salud.

Noruega: los menores de 3 afios reciben 110 € al
mes; a partir de dicha edad la ayuda asciende a 210
euros.

Polonia: se obtiene un beneficio fiscal del 10% en
la declaracion del impuesto sobre la renta.

Portugal: hay ayudas hasta los 24 afios. E1 IVA de
los productos sin gluten es del 5% y los gastos des-
gravan en la declaracion de la renta.

Reino Unido: 1a compra de los alimentos sin gluten
(pan, pastas, galletas y harinas) se realiza por pres-
cripcion médica. Gratuitos hasta los 16 afios y a par-
tir de los 65. Entre los 16 y 65 afios hay que pagar
un suplemento de 25 libras por todos los productos
prescritos.

Suecia: hasta los 16 afios los alimentos sin gluten
son gratuitos. Dependiendo de qué regiones, hay
que adquirirlos en las farmacias.

Suiza: hasta que cumplen los 20 afios de edad, la
Seguridad Social se hace cargo del coste de los ali-
mentos especiales sin gluten para los celiacos; a
partir de esta edad, reciben una asignacion fija
anual.

Irlanda: existen exenciones de impuestos en pro-
ductos de dieta sin gluten, asi como beneficios en
ciertos supermercados y ayudas para ciertos gastos
médicos generales. En el caso de la adquisicion de
productos libres de gluten recetados de la lista
GMS, éstos se asimilan a los medicamentos para
computar el limite maximo del precio de adquisi-
cion.

Desde el punto de vista del Derecho autonémico
comparado, la situacion de nuestras comunidades auto-
nomas se muestra bien dispar. Hemos de sefalar que
algunas comunidades autonomas, como la de Castilla-

La Mancha® y nuestra vecina, la Foral Navarra'®, han
regulado y reconocido ayudas econdmicas a los enfer-
mos celiacos.

En otras, como la Comunidad Valenciana o Extre-
madura, las ayudas consisten en la entrega de lotes de
productos para familias con escasos recursos.

Y en otras, como la Comunidad de Castilla y Leon,
se presentd una proposicion no de ley en las Cortes en
la que se solicitaba la dotacion de una subvencion
de 300 € mensuales por paciente, si bien dicha iniciati-
va legislativa no cuajo en lo tocante a la dotacion eco-
ndémica, pero si en lo relativo a la propuesta de poner en
marcha un programa informativo para aumentar la for-
macion de los profesionales sanitarios, asi como la
creacion de un mapa epidemiologico de la enfermedad.

En nuestra Comunidad Auténoma riojana, reciente-
mente se suscribidé un convenio entre la Consejeria de
Salud y ACERI con el pertinente instrumento financie-
ro, que consiste en una subvencion de 14.362,92 € con
la finalidad de que la Asociacion pueda desempeiiar su
cometido de informar y orientar a los afectados, unos
222 en La Rioja, a los familiares de los celiacos y a la
sociedad en general sobre esta enfermedad; si bien no
existen ayudas economicas directas para las personas
enfermas para mitigar el exceso de gasto que han de
soportar para la compra de los productos basicos para
llevar una dieta sin gluten.

Por otra parte, diversas empresas (Legista, Roche
Farma, SA, etc.) e instituciones publicas conceden ayu-
das dentro de los programas de accion social (CSIC,
AEAT, Ministerio de Administraciones Publicas; Me-
dio Ambiente, Rural y Marino; Educacién, Cultura y
Deporte; Fomento; Interior; Justicia, etc.).

No le consta a esta Defensoria, salvo el referido
Convenio suscrito con ACERI, la existencia de ayudas
especificas a las personas celiacas. Es por ello por lo
que, desde la proteccion y salvaguarda de los derechos
de estas personas, nos vemos en la necesidad de instar a
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la Administracion sanitaria autondmica en orden a agi-
lizar la materializacion de todas estas medidas, que de
forma resumida serian:

Informacion actualizada y gratuita de la listas de
productos sin gluten.

Conocimiento del Protocolo de deteccion precoz de
la enfermedad.

Elaboracion de un Protocolo para el seguimiento de
la enfermedad y prevencion secundaria.

Elaboracion y distribucion de folletos informativos
de la enfermedad en colaboracion con ACERI, en
términos semejantes a lo realizado por la Comuni-
dad madrilena.

Implantacion de otras medidas de actuacion, tales
como la realizacién de programas sociales y lineas
de apoyo econdmico a las familias con menor poder
adquisitivo o en las que existan varios pacientes ce-
liacos.

En otro orden de cosas, desde otras Defensorias
autonomicas' se ha instado al Defensor del Pueblo Es-
paiiol para que proponga al Ministerio de Trabajo la
modificacion del Real Decreto 1971/1999, de 23 de
diciembre, de procedimiento para el reconocimiento,
declaracion y calificacion del grado de minusvalia a fin
de que los enfermos celiacos puedan ser beneficiarios
de las ayudas previstas para las personas con discapaci-
dad, puesto que, a pesar de que se trata de una enferme-
dad digestiva cronica en los términos expuestos en el
Capitulo 7 del Anexo 1.A, lo cierto es que en la practica
los afectados estan viendo desestimada su pretension en
estos términos.'®

VI. LA DIETA CELIACA FUERA DEL HOGAR

Uno de los principales problemas que tienen las per-
sonas que padecen esta enfermedad, amén de la ya

apuntada anteriormente del sobrecoste de los productos
libres de gluten, es la referida a la seguridad de su ali-
mentacion fuera de su hogar, como en guarderias, co-
medores escolares, centros hospitalarios, restaurantes o
medios de transporte.

Por lo que se refiere a las guarderias infantiles, este
tema fue puesto de manifiesto por ACERI en la queja
formalizada en esta Defensoria, n.° 2008/0177-B, y asi
la Presidenta de la misma expresaba que, por parte de la
Consejeria de Servicios Sociales, en el Reglamento que
afecta a las guarderias radicadas en el territorio de la
Comunidad Auténoma, solamente se obliga a propor-
cionar menu sin gluten en aquéllas que dependen exclu-
sivamente de la Administracion autonomica.

Ante el requerimiento de informacion decretado
desde esta Institucion, al mismo se le dio cumplimiento
por via de informe de fecha 4 de junio de 2008, suscrito
por la Consejera de Servicios Sociales, cuyo tenor lite-
ral pasamos a transcribir:

"En relacion a su escrito relativo a la queja suscrita
por D.*[...], en representacion de la Asociacion Celiaca
de La Rioja (ACERI) con relacion al servicio del come-
dor de las guarderias dependientes del Gobierno de La
Rioja debemos aclarar los siguientes aspectos:

En cuanto a la primera cuestion planteada, la com-
petencia para la autorizacion del funcionamiento de los
comedores colectivos corresponde a la Consejeria de
Salud (articulo 6.2.4.1 del Decreto 84/2007, de 20 de
julio, por el que se establece la estructura organica de la
Consejeria de Salud).

No obstante, la Consejeria de Servicios Sociales,
antes de proceder a la autorizacion del funcionamiento
de una guarderia infantil y en base a lo dispuesto en el
Anexo 3.4 del Decreto 49/2004, de 30 de julio, de
Guarderias Infantiles, comprueba el cumplimiento de la
reglamentacion técnicosanitaria aplicable a los comedo-
res colectivos.
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Y por lo que respecta a la segunda de las cuestiones
planteadas, sefalar que, como disponen los articulos 15
y 16 de la Orden de 6 de agosto de 1998 de la Conseje-
ria de Salud, Consumo y Bienestar Social, por la que se
aprueba el reglamento de régimen interior de Guarderias
Infantiles dependientes del Gobierno de La Rioja, se ga-
rantiza en todo caso una alimentacion adecuada a las
necesidades de la edad del nifio y se prevé la posibilidad
de que en algunos supuestos pueda ofrecerse un régimen
especial de alimentacion. Atendiendo a este criterio y a
pesar de ser amplio y flexible es una practica habitual
que las Guarderias Infantiles de titularidad del Gobierno
de La Rioja ofrezcan ments especiales en aquellos su-
puestos en que las necesidades de los menores asi lo
aconsejen como puede ser el caso que nos ocupa de ni-
fios con intolerancia al gluten, previa solicitud del intere-
sado y siempre por prescripcion facultativa.

Respecto de los centros privados, la organizacion de
los mentis de los menores es una cuestion de gestion
directa del propio centro”.

Por lo que concierne al tema de los comedores esco-
lares, el motivo de la queja también se centraba en las
mismas notas, en la exigibilidad de ments especiales en
todos los centros docentes, publicos, privados y/o con-
certados.

Al requerimiento de informacion contest6 la Conse-
jeria de Educacion, Cultura y Deporte el dia 16 de julio
de 2008 con el siguiente informe:

"Acuso recibo de su escrito de 26 de junio del pre-
sente afo en expediente de queja n.° 2008/0177-B
tramitado a instancia de D.* [...] y paso a comunicar-
le que, como en su propio escrito se manifiesta, la
Orden 27/2006, de 28 de septiembre, es de aplica-
cién unica y exclusivamente a los Centros Publicos,
porque solo respecto a ellos puede esta Administra-
cién Educativa regular la organizacion y funciona-
miento del servicio del comedor escolar.

En consecuencia, debo sefialarle que no entra

dentro de las actividades de control e inspeccion
educativa la de la averiguacion de si los servicios
de comedor de los centros docentes privados y
concertados sirven o no alimentos sin gluten, ni
se ha valorado la posibilidad de incluir en los ins-
trumentos de concertacion la obligacion de esta-
blecer regimenes especiales para los alumnos con
trastornos celiacos o de confesiones religiosas
que asi lo exijan, porque se mantienen serias du-
das acerca de que esta Consejeria tenga titulo
competencial habilitante para ello".

Cuando un enfermo celiaco entra en un hospital de-
be advertir de tal cuestién puesto que, a pesar de la
existencia de dietas exentas de gluten (asi lo refiere el
Informe emitido por la Consejeria de Salud en el proce-
dimiento de oficio n.° 2008/0251-S), es necesario man-
tener las cautelas suficientes en cuanto a la posible
contaminacion de los alimentos y respecto de menus
que pueden no estar absolutamente exentos de gluten.
Ante la pregunta de esta Institucion a la Consejeria de
Salud, este departamento nos informé de que

"Los pacientes ingresados, celiacos o no, son con-
trolados y sus dietas se ajustan a las necesidades y
patologias que presentan; la enfermedad celiaca es
una de las variables que se contemplan a la hora de
definirlas".

Si entramos en otras esferas halladas ya extramuros
de las potestades de intervencion administrativa, hemos
de referirnos a los establecimientos hosteleros, donde
ya desde las propias asociaciones de personas celiacas y
desde su Federacion aconsejan tener en cuenta una se-
rie de consejos:

En primer lugar, decir que se es celiaco. Explicar lo
que se puede o no puede tomar.

Preguntar al camarero o al encargado por los ingre-
dientes de los platos que sirven o consultarlo en la
carta o menu.
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No aventurarse a pedir platos que conllevan riesgos,
tales como guisos, salsas, sopas, embutidos, etc.

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, jamon cocido, huevo, chocolate, frutos se-
Cos, etc.

Llevar provisiones de productos sin gluten, pues tal
vez no se puedan encontrar facilmente en el lugar de
vacaciones.

Si se viaja al extranjero, las asociaciones proporcio-
nan una tarjeta, en distintos idiomas, explicando lo
que se puede o no tomar, para mostrar en los restau-
rantes.

Si se va a permanecer un largo periodo, contactar
con la Asociacion de celiacos del lugar que se visita.

En cuanto a los medios de transporte, hay que dis-
tinguir entre compaiiias areas y otros medios de loco-
mocién. La mayoria de compafiias aéreas ofrecen me-
nus sin gluten (GFML) en sus vuelos, si bien hay que
comunicar esta eventualidad al adquirir el billete (bien
en la agencia de viajes, bien en la propia compaiiia).
Ademas, parece adecuado recordarlo al personal de
vuelo y, antes, al obtener la tarjeta de embarque. En
todo caso, al igual que ocurre en los centros hospitala-
rios, hay que ser precavidos. En lo tocante al medio de
transporte por medio de tren, segun la informacion su-
ministrada, se ofrecen menus sin gluten para los trenes
que circulan en Grandes Lineas RENFE: Alaria, Alvia,
Altaria, Euromed. También pueden hallarse menus dis-
ponibles en los trenes de alta velocidad AVE y TALGO
200, aunque solo para clientes de clase Club y preferen-
te para trenes AVE.

Por ultimo, algunas empresas de cruceros como
PULLMANTUR o COSTA CRUCEROS ofrecen me-
nus especiales para celiacos siempre que se solicite con
la suficiente antelacion.

VIL LA 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 reunion 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:

Colaboracion con los sistemas de informacion de las
asociaciones y nuevas herramientas de informacion
de enfermos celiacos: la AESAN colaborara en la
organizacion y financiacion de herramientas de in-
formacion destinadas a los enfermos celiacos: weby
teléfono de informacion.

1. Fomento de la Investigacion, con varias actua-
ciones previstas.

2. Integracion en el Programa de Fomento de la
Investigacion Técnica (PROFIT).

3. Desarrollo tecnologico de cereales bajos en glu-
ten.

4. Inventario de grupos y proyectos de investigacion
en materia de enfermedad celiaca.

Mejora de las técnicas de extraccion y técnicas ana-
liticas de deteccion.

Implantacion en las industrias de sistemas validos
de autocontrol, basados en el Analisis de Peligros y
Puntos de Control Critico (APPCC), auditados por
las Administraciones.

Refuerzo de los controles (de composicion y etique-
tado) de los productos: se controlara el correcto eti-
quetado y la composicion del producto por las co-
munidades autdnomas coordinadas por la AESAN
en el marco del programa nacional de control.
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Directrices para el uso por parte de la industria de
un pictograma: este simbolo indicara la ausencia o
la presencia de gluten.

Colaboracion con la hosteleria: se estudiara con la
Federacion Espafiola de Hosteleria y Restauracion
la posibilidad de informar a los celiacos en los me-
nus acerca de si son aptos para ellos o no.

Se informa asimismo sobre la tramitacion 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 ne-
cesidad de que los alimentos que contengan trazas de la
sustancia deban advertirlo cuando la concentracion su-
pere el citado umbral. El Plan incluye asimismo un es-
tudio epidemiologico para conocer la verdadera dimen-
sion 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 Epi-
demiologia, la Sociedad Espatiiola de Gastroenterologia
y asociaciones de celiacos con el fin de crear un verda-
dero mapa de prevalencia de la enfermedad.

A continuacion pasamos a estudiar las medidas ad-
ministrativas autonémicas de intervencion que se hayan
adoptado o que desde esta Institucion podamos reco-
mendar o sugerir que sean tenidas en cuenta, en aras de
la consecucion de la proteccion de los derechos de las
personas celiacas que redunde en una mejor calidad de
vida.

VIII. AMBITO EDUCATIVO

Una de las dificultades con las que se encuentran los
nifios celiacos aparece en el ambito educativo, en con-
creto en el comedor escolar, configurado también como
lugar de desarrollo social, relacional y afectivo de los
alumnos.

Segin nos ha informado la Consejeria de Educa-
cion, la Orden 27/2006, de 28 de septiembre, es de

aplicacion tnica y exclusiva a los centros publicos, por
lo que, seglin se desprende de su informe, el Departa-
mento carece de un titulo competencial que le legitime
para exigir menus especiales en los comedores de otros
centros, bien privados o bien privados-concertados.

En efecto, el tema ha de abordarse dependiendo de
la titularidad de los centros en los que se imparte el ser-
vicio publico educativo y en los que se presta como ser-
vicio complementario el propio de comedor escolar.

1. Centros docentes de titularidad publica.

Para analizar las potestades que la Administracién
educativa puede ejercitar legitimamente sobre esta ma-
teria hemos de acudir a la normativa basica del Estado,
nos referimos a la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo,
de Educacion, en la que, dentro de su Titulo II, en con-
creto en el Capitulo II, se disefian las acciones que han
de desarrollar las Administraciones Publicas con el fin
de hacer efectivo el principio de igualdad en el ejercicio
del derecho fundamental a la educacion, en sus diversas
areas o facetas en las que puede desplegar sus efectivos.

Asi, en su articulo 82.2 establece que en la Educa-
cién Basica, en aquellas zonas rurales en las que se con-
sidere aconsejable, se podra escolarizar a los nifios en
un municipio préximo al de su residencia para garanti-
zar la calidad de la ensefianza. En este supuesto, las Ad-
ministraciones educativas prestaran de forma gratuita
los servicios escolares de transporte y, en su caso, co-
medor e internado.

Ademas, la realidad social y el deber de los poderes
publicos de trazar politicas activas para hacer real y
efectiva la plena conciliacion de la vida familiar y pro-
fesional (laboral) demandan de las Administraciones
educativas la existencia de un servicio de comedor es-
colar en los centros docentes de titularidad publica, que
con caracter complementario ayude a la conciliacion de
las necesidades familiares y educativas que impone la
sociedad actual.
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Dentro de este marco, la Consejeria de Educacion
del Gobierno de La Rioja dictd la Orden 27/2006, de 28
de septiembre, por la que se regula la organizacion y
funcionamiento del servicio de comedor escolar en los
Centros Docentes Publicos de ensefianza no universita-
ria dependientes de dicha Administracion educativa.

El ambito de aplicacion de esta disposicion adminis-
trativa de caracter general es estrictamente para los cen-
tros educativos de titularidad publica, sobre los cuales
tiene plenas competencias la Administracion educativa
riojana a tenor de lo dispuesto en el articulo 10. Uno del
Estatuto de Autonomia de La Rioja y asi se desprende
del tenor literal del primero de sus preceptos:

"1. La presente Orden tiene por objeto regular el
servicio de comedor escolar en los Centros Do-
centes Publicos de ensefianza no universitaria
dependientes de la Direccion General de Edu-
cacion".

Por consiguiente, en el ejercicio de sus competen-
cias estatutarias la Consejeria de Educacion, como bien
indica en su Informe, s6lo ostenta potestades para con-
trolar y supervisar los menus escolares de los centros
publicos de su titularidad, y cuando se presencien nece-
sidades especiales de algunos de los alumnos usuarios
del servicio es cuando puede desplegar sus potestades
en los términos que explicita el articulo 14.3 de la cita-
da Orden 27/2006 para exigir que existan menus espe-
ciales. Asi lo expresa el articulo 14:

"3. El menu sera el mismo para todos los comensa-
les sin que proceda admitir ninglin tipo de extra,
salvo menu especial o de régimen para atender a
los alumnos que, mediante los correspondientes
certificados médicos, acrediten la imposibilidad
de ingerir determinados alimentos que perjudi-
quen su salud. Dichos ments especiales debe-
ran ser lo mas aproximados a los del resto de
comensales, tanto en contenido como en canti-
dad, con la obvia excepcion de aquellos ingre-
dientes o componentes dafiinos para la salud del

interesado. En casos excepcionales, cuando el
centro escolar no pueda responsabilizarse de
dicho ment especial, facilitara los medios de
refrigeracion y calentamiento para que pueda
conservarse y consumirse el menu especial pro-
porcionado por la familia".

Logico corolario de todo lo anteriormente expuesto
es que la Administracion educativa ha de dar fiel cum-
plimiento, tal y como lo expresa el Informe enviado a
esta Institucion, y garantizar que en los centros docen-
tes de su titularidad se dispensen ments especiales, en
este caso, sin gluten, para los alumnos que previo certi-
ficado médico acrediten padecer la enfermedad celiaca.

En este sentido, hemos de elogiar la actuacion de-
sempenada desde la Consejeria de Educacion pues ya
con fecha de 2002 edit6 y circulo por los centros docen-
tes publicos de La Rioja un cuaderno llamado "Guia
practica, el nifio celiaco en el colegio".

En esta guia
practica la Conseje-
ria de Educacion,
en colaboracion con
ACERI, pretendio
difundir e informar
de una forma clara y
ordenada del proble-
ma que afecta en La
Rioja a las personas
que padecen la en-
fermedad celiaca,
con el fin de contribuir a una plena integracion social
de las nifias y nifios que la padecen.

Gobierno de g La Rioja

De una manera sencilla la guia contenia un apartado
especifico de ";Como actuar en el Colegio?", en una
triple faceta informativa: informar al nifio o nifia que la
padece; informar a los profesores, € informar a los com-
pafieros, para crear un clima de solidaridad y respeto de
las diferencias.
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Desde esta Institucion consideramos que dicha Guia
informativa constituye un instrumento util e informati-
vo al que se afiade un listado de alimentos libres de glu-
ten, mas bien, no toca de forma directa el tema que aho-
ra nos ocupa, el servicio de los comedores escolares.

Con ello queremos sugerir que tal vez este cauce
seria conveniente mantenerlo, incluso reeditar dicha
Guia practica para que circule por los centros educati-
vos y para lograr la plena integracion de los alumnos
con esta enfermedad, y que de la misma forma sean
tratados en los comedores escolares en los que, como
prevé la Orden 27/2006, previa prescripcion médica se
les ha de dispensar un ment libre de gluten.

En otras comunidades autonoma limitrofes, como la
castellano-leonesa, se han editado, y asi consta en su
pagina electrénica www.educa.jcyl.es, dos guias con tal
finalidad: una "Guia alimentaria para los comedores
escolares" y otra sobre "Menus saludables para los es-
colares de Castilla y Leon". Recientemente se publico
en el diario La Rioja la iniciativa tomada por la Conse-
jeria de Salud del Gobierno de La Rioja para orientar
los mentis de los escolares y conseguir una dieta saluda-
ble. Segun se informaba, se trata de un programa, en
fase piloto, que cuenta con el apoyo de sesenta y cinco
centros escolares y de los proveedores de los comedo-
res. En la noticia se narraba que en alguno de los cen-
tros concertados coincide la empresa adjudicataria pres-
tadora del servicio con la que dispensa los mentis en los
centros de titularidad publica.” Tal vez seria también
util el uso de este programa para contemplar la alimen-
tacion especial de alumnos con trastornos alimenticios,
como los que padecen la enfermedad celiaca o diabéti-
ca, eso si, previa prescripcion médica.

Unicamente en aras de la mejor defensa y protec-
cion de los menores escolarizados en los centros edu-
cativos publicos, hemos de insistir y sugerir a la Ad-
ministracion para que, ante la utilizacion de la forma
de gestion indirecta para prestar este servicio de co-
medores, intensifique en los pliegos de clausulas ad-
ministrativas particulares y en los de prescripciones

técnicas la exigencia a las adjudicatarias de la elabo-
racion diaria de los ments especiales, bajo prescrip-
cion médica, que sean necesarios en los centros, espe-
cialmente los relativos a los alumnos con sindrome de
mala absorcion (celiacos) y alumnos diabéticos, ela-
borando el ment con utensilios independientes, en el
caso de los celiacos, para evitar la contaminacion de
gluten que pueden sufrir.

2. Centros docentes de titularidad privaday con-
certados. Limitaciones de las potestades admi-
nistrativas: titulo habilitante, l1a proteccion de
la salud de los menores escolarizados en di-
chos centros.

Lo cierto es que la Orden 27/2006 unicamente regla-
menta el servicio complementario de comedores en los
centros docentes publicos, con lo cual a rengldn seguido
se nos presenta el siguiente interrogante, en general el
formalizado en la queja de la Asociacion ACERI y en
particular en la queja acumulada, la n.° 2008/0369-B: ;la
Administracion educativa puede exigir a los centros de
titularidad privada alguna determinacion en lo referente
a los menus de sus comedores?

El contenido de la queja de ACERI y en concreto la
registrada con el n.° 2008/0369-B, suscrita por la madre
de un menor al que no se le dispensa un ment libre de
gluten en un centro privado con concierto educativo,
por ende sostenido en parte con fondos publicos, nos
hace plantearnos las posibles potestades de la Adminis-
tracion educativa ante los centros docentes privados y/o
concertados.

Atendiendo a la titularidad de los centros docentes,
y por consiguiente al despliegue de las potestades admi-
nistrativas, el articulo 108 de la Ley Organica 2/2006,
de Educacion, distingue:

"1. Los centros docentes se clasifican en ptblicos y
privados.

2. Son centros publicos aquellos cuyo titular sea
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una Administracion Publica.

3. Son centros privados aquellos cuyo titular sea
una persona fisica o juridica de caracter privado
y son centros privados concertados los centros
privados acogidos al régimen de conciertos le-
galmente establecido. Se entiende por titular de
un centro privado la persona fisica o juridica que
conste como tal en el Registro de centros de la
correspondiente Administracion educativa.

4. La prestacion del servicio publico de la educa-
cion se realizara, a través de los centros publicos
y privados concertados".

Los centros privados ostentan plena autonomia, con
lo cual en principio no hallamos, como bien dice el In-
forme emitido por la Consejeria, un titulo competencial
en materia educativa para exigirles una forma determi-
nada sobre como han de prestar el servicio del comedor
en sus centros. Si bien, y compartiendo tal afirmacion,
hemos de interrogarnos sobre la existencia de un titulo
competencial autonémico, cual es la proteccion de la
salud del alumnado que sufre una enfermedad cronica,
como en el supuesto en cuestion es la celiaca.

Para fijar las potestades o facultades de las Admi-
nistraciones educativas, con relacion a los centros pri-
vados y centros privados sostenidos con fondos publi-
cos, es imprescindible partir del principio de autono-
mia de los centros, reconocido por el articulo 5 del
Real Decreto 1694/1995, de 20 octubre, por el que se
regulan las actividades escolares complementarias, las
actividades extraescolares y los servicios complemen-
tarios, en cuya virtud la Administraciéon no goza de
prerrogativa alguna que le permita imponer la presta-
cion de menus especiales a los alumnos que padecen
la enfermedad celiaca. Asi se deduce del resto de la
legislacion aplicable, tanto desde la perspectiva del
legislador estatal, como del desarrollo legislativo y la
ejecucion de normas que corresponden a las comuni-
dades autonomas.

En primer lugar, en cuanto a las determinaciones de
la Ley Orgénica 8/1985, de 3 de julio, Reguladora del
Derecho a la Educacion, éstas no permiten establecer
ninguna clausula de enganche sobre este tipo de centros
educativos, para ejercer potestades de control sobre el
contenido de los menus ofrecidos a los alumnos, mas
alla de la posibilidad, prevista en su articulo 51, para
regular las actividades y servicios escolares comple-
mentarios, que, en todo caso, tendran caracter volunta-
rio, ya que las normas en materia de centros inicamente
realizan referencias muy abiertas acerca de la titulari-
dad y régimen de autorizacion y registro. Estas normas,
ademas, han sido mutiladas por la vigencia de la Ley
Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacién, cuyos
articulos 84 a 88 y 107 a 117 estatuyen el nuevo régi-
men aplicable.

Estos preceptos versan sobre los criterios de admision
en centros sostenidos con fondos publicos, asi como las
condiciones de escolarizacion y el régimen juridico aplica-
ble a los conciertos educativos. Sobre esta tiltima cuestion,
tampoco es posible determinar que la Consejeria de Edu-
cacion cuenta con facultades para incluir clausulas en los
conciertos, por via de imposicion, relacionadas con el ob-
jeto de este Informe, ya que las estipulaciones del legisla-
dor organico se constriieron a la fijacion de los criterios y
modos de financiacion.

En el gjercicio de las competencias en materia de
desarrollo legislativo y ejecucion que le atribuye el ar-
ticulo 10 del Estatuto de Autonomia de La Rioja, el Go-
bierno de La Rioja ha dictado numerosas normas rela-
cionadas con la regulacion de la ensefianza, pero en
ninguna de ellas podemos encontrar un titulo de inter-
vencion suficiente para la regulacion de los comedores
escolares en centros privados y privados sostenidos con
fondos publicos. No es aplicable, como ya ha quedado
apuntado, la Orden 27/2006, de 28 de septiembre, por
la que se regula la organizacion y funcionamiento del
servicio de comedor escolar en los Centros Docentes
Publicos de ensefianza no universitaria, dependientes
de las autoridades educativas riojanas. De igual modo,
tampoco existe posibilidad alguna con relacion a los
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modelos de conciertos aprobados por la propia Conse-
jeria de Educacion, Cultura y Deporte.

Este hecho es idéntico al observado en un analisis
comparado de la normativa aplicable en el resto de co-
munidades auténomas, cuyas normas reguladoras de
comedores escolares solo alcanzan a los centros docen-
tes publicos dependientes de sus respectivas Conseje-
rias competentes en materia de educacion, tal y como se
deduce de la siguiente relacion:

Comunidad Valenciana: Resolucion de 28 de junio
de 2002.

Comunidad de Madrid: Orden de 14 de marzo
de 2002. En este supuesto, el menu especial en los
centros publicos debera autorizarse previa presenta-
cién del correspondiente certificado médico y previa
autorizacion del Consejo Escolar.

Comunidad Auténoma de Aragon: Resolucion de 12
de junio de 2006, relativa a centros publicos.

Comunidad Auténoma del Pais Vasco: Orden de 20
de marzo de 2000, para centros publicos dependien-
tes del Departamento de Educacion.

Castilla y Leon: Orden de 29 de abril de 2008: cuya
regulacion también es especifica para el servicio de
comedor escolar en los centros dependientes de esta
Comunidad Auténoma.

Cantabria: Orden de 1 de septiembre de 2007, por el
que se regula el funcionamiento del servicio publico
complementario de comedor escolar en centros pu-
blicos.

Murcia: Orden de 17 de julio de 2006, que regula los
comedores escolares en centros publicos.

Comunidad Autonoma de Baleares: Resolucion de 9
de septiembre de 2003, reguladora de los comedores
escolares en centros publicos.

Extremadura: Decreto 192/2008, que regula los ser-
vicios de comedores escolares en centros publicos de
la Comunidad Auténoma de Extremadura.

Comunidad Auténoma de Galicia: Orden de 10 de
julio de 2008, que regula los comedores escolares en
centros publicos no universitarios.

Navarra: Decreto Foral 246/1991, por el que se regu-
lan los comedores escolares de los centros publicos
no universitarios.

3. Medidas de impulso y fomento.

Asi las cosas, y coincidiendo con la Consejeria de
Educacion en la dificultad de encontrar un punto de
conexion con un titulo efectivo de intervencion sobre
los comedores escolares en la educacion privada o sos-
tenida con fondos publicos, desde esta Institucion es
posible hacer notar que el Gobierno de La Rioja si
cuenta con facultades e instrumentos para tratar de im-
pulsar, al menos en los centros concertados de La Rio-
ja, un tratamiento adecuado a los alumnos celiacos en
los comedores escolares.

En este sentido, conviene apuntar que el Ordena-
miento Juridico espafiol define el comedor escolar co-
mo un servicio educativo complementario, en los térmi-
nos del Real Decreto 1694/1995, de 20 octubre, por el
que regula las actividades escolares complementarias,
las actividades extraescolares y los servicios comple-
mentarios en colegios concertados, dictado al amparo
del citado articulo 51 de la Ley Organica Reguladora
del Derecho a la Educacion, cuyo articulo 4 destaca que
"son servicios complementarios de los centros el come-
dor, el transporte escolar, el Gabinete médico o psico-
pedagogico o cualquier otro de naturaleza andloga”.
Asimismo, en su articulo 5, el Real Decreto reconoce la
autonomia de los centros para el establecimiento de los
servicios.

Teniendo en cuenta el caracter voluntario que tiene
para los centros sostenidos el establecimiento de los
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servicios complementarios, el Consejo Escolar del Es-
tado se ha preocupado en varios de sus informes anua-
les por realizar estudios sobre la implantacion de come-
dores escolares en nuestro sistema educativo. En estos
informes, el Consejo ha concluido que, ademas de su
concepto estricto como servicio complementario, el
comedor "es un espacio educativo de primer orden”.
En este sentido esta claro que el proceso educativo del
alumno continia ejerciéndose durante el tiempo que
pasa en el comedor, en el que el aprendizaje se extiende
ademas a los conceptos basicos sobre alimentacion, lo
que pone ademas, en su concepcion y regulacion, la
nota del aprendizaje sanitario.

A la vista de estos antecedentes, es posible, por tan-
to, entender la preocupacion por la regulacion de los
comedores escolares como una competencia muy pro-
pia del Gobierno, tanto desde el punto de vista de su
cualidad de Administracion educativa, como titular de
las competencias en materia de sanidad. Asi lo ha en-
tendido ademas el ordenamiento juridico riojano, en
cuyo seno se integra la Ley 2/1987, de 9 de febrero, de
Salud Escolar, que resulta de aplicacion a todos los cen-
tros docentes, publicos y privados, existentes en la Co-
munidad Autéonoma de La Rioja, y cuyo articulo 3 im-
pone al Gobierno de La Rioja el desarrollo preferente
de subprogramas relacionados con la educacion para la
salud y la orientacion dietética y sanitaria de los come-
dores escolares. Ello justifica, desde luego, la promo-
cion de medidas que tengan por objeto el impulso del
conocimiento sobre la enfermedad celiaca.

Asi pues, y a pesar de carecer de potestades de im-
posicion sobre la existencia de menus especiales para
alumnos celiacos, lo cierto es que el Gobierno de La
Rioja cuenta con las facultades que el ordenamiento
juridico le confiere en materia de impulso y fomento.

Con relacion a las medidas de impulso del estableci-
miento de menus sin gluten en los centros sostenidos
con fondos publicos, hemos de recordar que el mismo
debera producirse siempre en el seno del Consejo Esco-
lar de cada uno de los centros.

No obstante, no hemos de olvidar que existe también
en el ordenamiento educativo riojano un 6érgano mas que
adecuado para el tratamiento de la cuestion. Al amparo
de lo dispuesto por el legislador organico en materia de
educacion, la Ley 3/2004, de 15 de junio, ha regulado el
Consejo Escolar de La Rioja, constituido como el 6rgano
colegiado de consulta, asesoramiento y participacion de-
mocratica de los sectores afectados por la programacion
general de la ensefianza no universitaria en el ambito de
la Comunidad Auténoma de La Rioja.

El Consejo Escolar de La Rioja integra, por tanto, al
propio Consejero de Educacion y a representantes de
padres, alumnos, profesores, sindicatos, entidades loca-
les y centros publicos y privados. Entre sus competen-
cias, de acuerdo con su articulo 7.4, se encuentra la de
formular, a iniciativa propia, propuestas relacionadas
con los aspectos relacionados en el apartado 2 del ar-
ticulo 7. En consecuencia, consideramos conveniente
emitir una sugerencia a la Consejeria de Educacion,
para que eleve al Consejo Escolar de La Rioja la pro-
puesta de realizacion de un analisis sobre las posibilida-
des de implantar menus sin gluten en los centros soste-
nidos con fondos publicos de la Comunidad Autonoma
de La Rioja.

En segundo lugar, ademas, hemos de recordar que el
sostenimiento de los centros privados con fondos publi-
cos tiene por objeto cumplimentar el mandato constitu-
cional contenido en el articulo 27 de la Constitucion
Espatiola, para salvaguardar el derecho de los alumnos
a obtener la ensefianza obligatoria de modo gratuito.
Por ello, nada obsta que las autoridades educativas ne-
gocien la posibilidad de incluir en los conciertos el esta-
blecimiento de mentis para alumnos con necesidades
alimenticias especiales, previendo, en este caso, formu-
las de financiacion dentro de los propios modulos del
concierto, al amparo de los principios de libertad nego-
ciadora y autonomia, predeterminado por el articulo 10
del Real Decreto 2377/1985, de 18 de diciembre, por el
que se aprueba el Reglamento de Normas Basicas sobre
Conciertos Educativos.



Serie C / Numero 146

BOLETIN OFICIAL DEL PARLAMENTO DE LA RIOJA

Pagina 971

20 de noviembre de 2008

En otro espacio de politicas publicas, también queda
a las Administraciones Publicas el ambito del fomento,
como via muy adecuada para impulsar y desarrollar la
compresion de los centros privados y privados sosteni-
dos con fondos publicos. En este sentido, otras comuni-
dades auténomas, como la andaluza, la navarra, o la
asturiana, a titulo de ejemplo, ya han instaurado ayudas
publicas a las familias, que tienen por objeto financiar
el coste de los comedores escolares, cuando éste tiene
algiin elemento especial que implica un desgaste adi-
cional para los padres, tales como la consideracion de
familia numerosa o la obligacion sanitaria respecto de
menus de naturaleza especial.

Por otra parte, hemos de afiadir que la existencia del
concierto regulado en la legislacion organica sobre
educacion no impide que los centros docentes también
puedan acceder a vias de financiacidn propias del régi-
men de subvenciones, el cual podria constituir otra me-
dida para fomentar de modo indirecto la inclusion de
los menus especiales para alumnos celiacos.

IX. AMBITO SANITARIO Y SOCIAL
(ESPACIO SOCIOSANITARIO)

1. Ambito sanitario.

Sin perjuicio de lo analizado anteriormente sobre la
posible concurrencia del titulo competencial en materia
de proteccion de la salud en el control de los alimentos
que se dispensan en los comedores escolares, publicos o
privados, la perspectiva sanitaria de la enfermedad celia-
ca no se agota con el diagnostico y tratamiento de la en-
fermedad, sino que deben examinarse otros aspectos.

Tras la asuncion por nuestra Comunidad Autonoma
de las competencias en materia sanitaria, el Parlamento
regional dicto la vigente Ley 2/2002, de 17 de abril, de
Salud de La Rioja, dentro de su marco competencial,
pues no olvidemos que al Estado le compete la fijacion
de las bases ordenadoras del sistema sanitario ptblico
(articulo 149.1.16.* CE).

El Titulo II de la mencionada Ley autonomi-
ca 2/2002, desde el genérico reconocimiento del dere-
cho a la proteccion a la salud recogido en el articulo 43
de la Constitucion Espafiola, aborda una regulacion
detallada de los derechos y de los deberes de los usua-
rios de los servicios publicos sanitarios, con un enfoque
que supera la mera vision asistencial para dar entrada
entre los derechos del usuario a potestades personales
que entroncan con derechos mas generales del ciudada-
no como son la autonomia de la voluntad, el derecho a
la intimidad y al honor, la proteccion de la familia -y la
consiguiente participacion del nucleo familiar y de
amistad en el servicio sanitario-, la atencion a los meno-
res y discapacitados desde el respeto que merece su
voluntad, etc., y con derechos propios de una sociedad
avanzada como los que se refieren al uso humano de la
tecnologia médica, de la genética y a la asuncion de la
lucha contra el dolor como un objetivo singular de la
accion publica sanitaria.

Especialmente importante, respecto al tema que nos
ocupa en el presente Informe, es el contenido del articu-
lo 10 de la Ley 2/2002, relativo a los derechos relacio-
nados con la promocién y proteccion de la salud y la
prevencion de la enfermedad, entre los cuales se en-
cuentran:

"1. Los ciudadanos tienen derecho a ser informa-
dos por la autoridad sanitaria de los problemas
de salud de la colectividad que supongan un
riesgo, una incidencia significativa o un interes
para la comunidad, mediante informacion di-
fundida en términos comprensibles, veraces y
adecuados para la proteccion de la salud.

3. Los ciudadanos tienen el derecho a consumir
alimentos seguros y a disponer de agua potable.

4. Los ciudadanos tienen el derecho a conocer los
planes, las acciones y las prestaciones en mate-
ria de prevencion, promociony proteccion de la
salud, asi como a recibir informacion sobre el
seguimiento de la ejecucion y la evaluacion de
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los mismos.

5. Los ciudadanos tienen el derecho a recibir
prestaciones preventivas dentro del marco de la
consulta habitual bajo la responsabilidad de los
profesionales”.

Al albur de tales derechos, debemos comenzar por
reflexionar acerca de la realidad en la que se ven sumi-
das las personas que padecen celiaquia, a causa de la
cual deben seguir una dieta estricta durante toda su vi-
da, y donde el enfermo debe hacer un control y un se-
guimiento exhaustivo de los alimentos que adquiere. La
dieta ha de estar absolutamente exenta de gluten y ba-
sarse en productos naturales o de una cuidada compo-
sicién cualitativa, ya que no deben presentar la citada
proteina o trazas de la misma. Muchos de los alimentos
que constituyen la base nutricional de cualquier perso-
na, deben sustituirse por otros de venta exclusiva en
tiendas especializadas (de nutricion, herbolarios, farma-
cias o secciones de dietética de grandes almacenes),
razon por la que también sufren un sobrecoste respecto
de los que contienen gluten. Esta problematica suele
verse agravada ademds por la existencia de varios
miembros celiacos en el nucleo familiar, lo cual no es
infrecuente, dado el componente genético que conlleva.

Dado que se trata de pacientes con una enfermedad
cronica, la Defensora del Pueblo Riojano decidi6 ini-
ciar el procedimiento de oficio n.® 2008/0251-S dirigido
a la Consejeria de Salud del Gobierno autondémico, con
la finalidad de proceder a un estudio global del tema
planteado, planteando varias lineas de intervencion de
competencia propia de dicho Departamento, si bien la
intervencion que a nivel estatal se hace desde el Minis-
terio de Sanidad y Consumo.

El pasado afio, concretamente el dia 12 de noviem-
bre de 2007, el Ministerio de Sanidad y Consumo anun-
ciaba un conjunto de medidas a favor de los enfermos
celiacos; no obstante, entendemos desde esta Institu-
cion que nada obsta para que la Administracion sanita-
riariojana, en el marco de las competencias constitucio-

nal y estatutariamente atribuidas, no solo lleve a cabo
las medidas precisas para el diagndstico y tratamiento
de la enfermedad, sino que ademas elabore un Plan in-
tegral similar al del Estado, que trate la enfermedad ce-
liaca no solamente desde un punto de vista sanitario,
particularizando también las necesidades de corte so-
cial, economicas y profesionales de nuestra Comunidad
Autoénoma, dentro, evidentemente, del marco de un dia-
logo constante con la asociacion de afectados (ACERI-
Asociacion de Celiacos de La Rioja).

En primer lugar, por lo que respecta al tratamiento y
seguimiento de la celiaquia, desde la Consejeria de Sa-
lud se expresa la coordinacion de los servicios de pedia-
tria con atencion primaria en el caso de pacientes meno-
res; y de la unidad de digestivo y atencidon primaria,
para los pacientes mayores de edad.

Como venimos sefialando, las personas afectadas
por esta enfermedad estan obligadas a seguir un régi-
men estricto, totalmente exento de gluten durante toda
la vida. Por esta razon, de no realizarse el seguimiento
estricto de la dieta recomendada, se producen graves
perjuicios para la salud con el desarrollo de enfermeda-
des mas graves.

Por ello, uno de los principales problemas que tie-
nen las personas que padecen esta enfermedad es el
referido a la seguridad de su alimentacion fuera de su
hogar, como en guarderias, comedores escolares, cen-
tros hospitalarios, restaurantes o medios de transporte.
Sorprendentemente, es frecuente que un celiaco que
precise ser hospitalizado encuentre grandes dificultades
para que se le confeccione una dieta adecuada, debido a
la falta de informacion y/o de sensibilizacion sobre la
enfermedad, siendo en los mas de los casos el propio
enfermo el que dé¢ las instrucciones oportunas sobre su
alimentacion.

Por ello, es necesario mantener las cautelas suficien-
tes en cuanto a la posible contaminacion de los alimen-
tos y respecto de menuis que pueden no estar absoluta-
mente exentos de gluten. No obstante, sobre este punto
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concreto, se sefiala de la Consejeria de Salud que la
dieta de la persona celiaca ingresada en los hospitales
gestionados por la Administracion sanitaria riojana se
ajusta a las prescripciones de libres de gluten, tal y co-
mo se expresa en el Informe emitido el 27 de agosto
de 2008.

Por lo que concierne a la deteccion precoz de la en-
fermedad, la Consejeria nos informa de que existen
protocolos de deteccion precoz, consensuados y en
coordinacion con la Unidad de Pediatria, por lo que
hemos de felicitarnos, pues nuestra Comunidad se halla
a la cabeza junto con la de Madrid en la existencia de
este protocolo, si bien hemos de sugerir a la Consejeria
un plus de actuacion en la esfera de sus competencias,
pues seria conveniente la elaboracion de un Protocolo
de actuacion dirigido a la prevencion secundaria de la
celiaquia, analogo al que existe en la Comunidad de
Madrid.

Otro de los factores que propician enormemente la
incidencia de la enfermedad es el desconocimiento que
se tiene de ella. Por ello y dado que la vida del celiaco
se desarrolla en sociedad, como la de cualquier otra
persona, nos parece adecuada la realizacion de campa-
fias de difusion sobre la enfermedad y el diagnostico
previo, en colaboracion con las asociaciones de celia-
cos, elaborando manuales y documentos informativos,
que irian dirigidas tanto a la sociedad en general como a
los profesionales de la sanidad en particular.

La formacion de los profesionales de Atencion Pri-
maria y especializada (Pediatria y Digestivo) 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,
coadyuvara eficazmente a una deteccion y tratamiento
de la EC, debiendo implicarse todos los estamentos ci-
tados. Es necesaria la divulgacion no so6lo de conoci-
mientos de la enfermedad sino de los métodos serolo-
gicos disponibles para el diagnostico en Atencion Pri-
maria, asi como el significado del resultado de los mis-
mos clarificando la actitud a tomar ante ellos, derivando

o no al paciente al especialista de Digestivo.

Para ello, el Servicio Riojano de Salud, pese a que
ya tiene establecidos protocolos de deteccion precoz de
la enfermedad, ha de poner en marcha un programa pa-
ra aumentar la formacion de los profesionales sanita-
rios, asi como la creacion de un mapa epidemiolégico
de la enfermedad, potenciando asi tanto el conocimien-
to de esta patologia y sus sintomas como un correcto y
precoz diagnostico.

Otra de las reivindicaciones de los enfermos y sus
familias va dirigida, precisamente, a la necesidad de
estudios epidemiologicos, no existiendo ningin estudio
al respecto en la Comunidad Auténoma de La Rioja,
razon por la que se hace precisa la realizacion de estu-
dios que permitan conocer el alcance y la situacion real
de los enfermos celiacos en nuestra Comunidad, el esta-
blecimiento de campafias de difusion sobre enfermos
celiacos, la difusion gratuita de listas de alimentos
exentos de gluten, etc.

Sobre este extremo, hay que tener presente que tras
la aprobacién del 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, aprobada por el Real Decreto 1334/1999,
de 31 de julio, los ingredientes deben aparecer en la
etiqueta de los productos alimenticios siempre que si-
gan presentes en el producto acabado, aunque sea de
forma modificada y en una proporcion minima, inclu-
yéndose una referencia clara al nombre de dichos ingre-
dientes.

Sin embargo, no debemos olvidar que también los
productos farmacéuticos pueden utilizar gluten, harinas,
almidones u otros derivados para la presentacion de sus
excipientes. Por ello, y dado que se halla implicada una
competencia en materia de salud, desde la Administra-
cién sanitaria se ha de llevar una actuacion eficaz en
orden a garantizar a los afectados un acceso gratuito y
facil a listados actualizados de productos alimenticios y
farmacéuticos exentos de gluten.
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Por tltimo, hay que sefialar también que las familias
de enfermos celiacos vienen reivindicando que esta en-
fermedad, de tipo cronico, debe estar mas protegida,
siendo preciso disponer de mas prestaciones que les
permitan hacer frente al elevado coste de los alimentos
sin gluten.

Desde el punto de vista del Derecho autondémico
comparado, hemos visto como algunas comunidades
autébnomas han regulado y reconocido ayudas econo-
micas a los enfermos celiacos; otras han optado por
poner en marcha una ayuda en especie, entregando lo-
tes de productos para familias con escasos recursos.

El seguimiento de una dieta sin gluten conlleva un
gasto adicional y extraordinario en la alimentacion de
estas personas. Los riojanos que han de soportar estos
gastos extraordinarios -a excepcion de los empleados
publicos de la Administracion autonémica riojana, que
tienen la posibilidad de acogerse a las ayudas previstas
en la Orden 160, de 25 de octubre de 2007-, no reciben
ningun tipo de bonificacidon ni subvencion estatal ni de
otra institucion publica o privada, solucion que si se
contempla en la mayor parte de los paises de la Unidén
Europea, donde estos productos estan incluidos dentro
del régimen de la Seguridad Social o el celiaco recibe
algin tipo de ayuda para su adquisicion.

Sobre este punto es oportuno sugerir que tal vez se-
ria aconsejable suscribir un convenio de colaboracién
con el Gobierno regional a fin de poder ofrecer a los
enfermos celiacos las ayudas que ya se reconocen en la
mayoria de los paises europeos (prescripcion médica,
reintegro de gastos, asignacion anual...), sin perjuicio
de continuar con las subvenciones a las asociaciones de
celiacos -recientemente se ha suscrito un Convenio en-
tre la Consejeria de Salud y ACERI con el pertinente
instrumento financiero, con la finalidad de que la Aso-
ciacion pueda desempefiar su cometido de informar y
orientar a los afectados- para que puedan desempefiar
su cometido de informar y orientar a los afectados, a
sus familias y a la sociedad en general sobre esta enfer-
medad.

No le consta a esta Defensoria, salvo el referido
Convenio suscrito con ACERI y la mencionada Orden
de ayudas a empleados publicos de la Administracion
autonomica riojana, la existencia de ayudas especificas
a las personas celiacas. Es por ello por lo que, desde la
proteccion y salvaguarda de los derechos de estas per-
sonas, nos vemos en la necesidad de instar a la Admi-
nistracion sanitaria autondémica las anteriores medidas,
en orden a agilizar la materializacion de ayudas a este
colectivo.

2. Espacio sociosanitario.

En la practica, la Administracién Publica sigue un
constante proceso de modernizacion con el que preten-
de adaptarse a una realidad cambiante, desde diferentes
niveles (supranacionales, nacionales, autondmicos y
locales), lo cual conlleva la puesta en marcha de accio-
nes encaminadas a conseguir el objetivo de mejora con-
tinua, convirtiendo al ciudadano en el referente de toda
su actuacion.

Nuestra Comunidad Auténoma no ha sido ajena a
este hecho y por ello se elaboré el Plan Estratégico para
la calidad en el Gobierno de La Rioja, que ha sido desa-
rrollado, entre otras acciones, mediante la aprobacion
del "Decalogo de Compromisos con el Ciudadano para
una Administracion de Calidad" y la implantacion de
Cartas de compromiso en numerosos organismos, Or-
ganos y unidades que conforman el Gobierno de La
Rioja.

La Ley 1/2002, de 1 de marzo, de Calidad de los
Servicios Sociales, ya esgrimia en su Exposicion de
Motivos como justificacion de la misma, literalmente,
cuanto sigue: "Entre los argumentos que sustentan la
necesidad de la creacion de la norma de calidad, en el
ambito de los Servicios Socales se encuentra la decla-
racion de principios que recoge la propia Constitucion
Espariola en cuyo Preambulo proclama 'la voluntad de
promover el progreso de la cultura y de la economia

rn

para asegurar a todos una digna calidad de vida'
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Debe mencionarse también lo dispuesto en el articu-
lo 5 de la Ley 5/1998, de 16 de abril, de Asistencia So-
cial, segtin el cual "toda persona, como usuaria de los
servicios y centros de servicios sociales, a que hace
referencia esta Ley, gozara de los siguientes derechos:

m) a una asistencia individualizada acorde con
sus necesidades especificas;

i) a que se les facilite el acceso a la atencion
social, sanitaria, farmacéutica, educacional,
cultural y, en general, a todas las necesidades
personales que sean necesarias para conse-
guir un adecuado desarrollo y atencion psico-
fisicas”".

Por su parte, la reciente Ley 3/2007, de 1 de marzo,
de Calidad de Servicios Sociales, que pretende comple-
mentar las normas antes citadas y que tiene, entre otros
objetivos, el de promover una cultura de la calidad, de
forma que el ciudadano perciba una Administracion
accesible, y obtener de la misma respuestas eficaces,
eficientes y transparentes, recoge en su articulo 6 los
derechos de las personas usuarias de los Servicios So-
ciales, entre los que se encuentran:

"3. Acceder a un programa de intervencion indivi-
dual definido y realizado con la participacion y
el conocimiento de la persona usuaria o, en su
caso, su representante legal.

10. Disfrutar de las prestaciones del centro o servi-
cio de acuerdo con su programa de interven-
cion social, asi como a una adecuada coordi-
nacion, cuando asi sea necesario, con otros
sistemas afines, como el sociosanitario, educa-
tivo, de empleo, y aquellos otros que puedan
confluir con los Servicios Sociales en dreas
concretas de la intervencion personalizada.

Con la vista puesta en la anterior normativa, debe-
mos comenzar sefialando que la Asociacion promotora
de la queja relataba que las guarderias cuya titularidad

corresponde al Gobierno de La Rioja contemplan las
necesidades alimenticias especiales de algunos usua-
rios, tal y como sucede en el supuesto de los enfermos
celiacos, con relacion a los alimentos libres de gluten.

Del anélisis del cuadro normativo para guarderias
del Gobierno de La Rioja, compuesto por el Decre-
to 49/2004, de 30 de julio, de Guarderias Infantiles,
desarrollado por la Orden de 6 de agosto de 2004 de la
Consgjeria de Salud, Consumo y Bienestar Social por la
que se aprueba el Reglamento de Régimen Interior de
las Guarderias Infantiles dependientes del Gobierno de
LaRioja, se deduce que las guarderias deberan contem-
plar estas necesidades, por lo que podemos entender
que incluye el suministro de alimentos sin gluten.

De este modo, el Decreto 49/2004 establece en su
punto 3.4, sobre el servicio de comedor, que "ademds de
la reglamentacion técnicosanitaria aplicable a los come-
dores colectivos se cumpliran los siguientes requisi-
tos.... ¢) En las guarderias donde se faciliten comidas a
los ninios, debera existir una relacion semanal de los
meniis previstos que procurardn proporcionar una dieta
equilibrada adecuada a la edad de los mismo".

A su vez, la Orden de 6 de agosto de la Consejeria
de Salud, Consumo y Bienestar Social, que aprueba el
Reglamento de Régimen Interior de las Guarderias In-
fantiles dependientes del Gobierno de La Rioja, esta-
blece en el articulo 15 que "la dieta alimenticia de
los/as nifios/as sera elaborada por la Direccion del
Centro, garantizando en todo caso una alimentacion
adecuada a las necesidades de la edad. A estos efectos,
podrd recabar la ayuda técnica de la Direccion Gene-
ral de Salud y Consumo." A lo que el articulo 16 afiade
que "podra solicitarse de la Direccion del Centro,
siempre por prescripcion facultativa, el establecimien-
to de un régimen especial de alimentacion para alguno
de los/as nifios/as. Por la Direccion se estudiara la via-
bilidad de la solicitud y en caso de no poder conceder-
se se acordara la baja temporal o definitiva en la
Guarderia segun que la causa que motivo la solicitud
sea temporal o permanente”.
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Ello no obstante, la citada Orden se aplica "al régi-
men interno de las Guarderias Infantiles dependientes
del Gobierno de La Rioja", por lo que esta prevision no
existe para las guarderias riojanas privadas o de titulari-
dad municipal, y por lo tanto permanecen en régimen
de libertad sobre esta cuestion. Este es el motivo de que
se instase la intervencion de la Defensora del Pueblo
Riojano, con la finalidad de extender a todos los centros
la obligacion de velar, en los servicios de comedor, por
los nifios y nifias que presentan esta patologia.

Ante dichas carencias, nuestro requerimiento de
informacion se dirigio en el caso de la Consejeria de
Servicios Sociales, atendiendo a su ambito competen-
cial, a conocer si tiene implantados sistemas de control
e inspeccion de los comedores en guarderias situadas
en la Comunidad Auténoma de La Rioja, sin perjuicio
de la titularidad (privada, autonémica o local); asi como
a conocer si se habia estudiado la posibilidad de exten-
der la obligacion de atender las necesidades alimenti-
cias de los pacientes de la enfermedad celiaca a todas
las guarderias existentes en el territorio de la Comuni-
dad Auténoma, con independencia de su titularidad
juridica.

En el Capitulo V del informe, al hablar de los aspec-
tos econdmicos de la dieta de las personas celiacas, ya
haciamos referencia a la panoplia de ayudas existentes
en otros paises del &mbito europeo, donde estos produc-
tos estan incluidos dentro del régimen de la Seguridad
Social o el celiaco recibe algin tipo de ayuda para su
adquisicion, asi como a las distintas comunidades aut6-
nomas que han regulado y reconocido ayudas econ6-
micas o en especie a los enfermos celiacos, solucién
que no se contempla en nuestra Comunidad, donde las
personas que han de soportar estos gastos extraordina-
rios no reciben ningtin tipo de bonificacion ni subven-
cion estatal.

Citaremos como excepcion que en nuestro &mbito
territorial la Orden 160, de 25 de octubre de 2007, de la
Consejeria de Administraciones Publicas y Politica Lo-
cal de la Comunidad Auténoma de La Rioja, por la que

se anuncia la convocatoria para la concesion de ayudas
sociales y al estudio para el curso académico 2007-
2008, establece, entre el conjunto de medidas y actua-
ciones encaminadas al desarrollo del bienestar social de
los empleados publicos al servicio de la Administracion
Publica de la Comunidad Auténoma de La Rioja, la
posibilidad de conceder una ayuda de hasta 248 € men-
suales para aquellos beneficiarios que requieran pro-
ductos alimentarios especificos por motivos de salud
(celiacos, alérgicos a leche...).

Sin embargo, aparte de las mencionadas, no le consta
a esta Defensoria, salvo el referido Convenio suscrito
con ACERI, la existencia de ayudas especificas a las per-
sonas celiacas. Es por ello por lo que, desde la proteccion
y salvaguarda de los derechos de estas personas, nos ve-
mos en la necesidad de instar a la Consejeria de Servi-
cios Sociales la implantacion de otras medidas de actua-
cion, tales como la realizacion de programas sociales,
lineas de apoyo econdmico o mediante entrega de lotes
de productos para las familias con menor poder adquisiti-
vo o0 en las que existan varios pacientes celiacos.

Otra de las cuestiones que ha suscitado dudas e in-
quietud a las personas afectadas de celiaquia, y a sus
familias, es la incidencia que pueda tener en su situa-
cion la entrada en vigor de la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las personas en situacion de dependencia.

Sobre esta cuestion, debemos sefialar que la en-
fermedad celiaca no supone per se el reconocimiento
de la condicion de minusvalido a quien la padece, en
aplicacién del baremo establecido en el Real Decre-
to 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento
para el reconocimiento, declaracion y calificacion del
grado de minusvalia, por lo que los celiacos quedan
fuera de las ayudas sociales establecidas al efecto.

Precisamente, ésta es la razon de que varias Defen-
sorias autondmicas hayan instado al Defensor del Pue-
blo Espafiol para que proponga al Ministerio de Traba-
jo lamodificacion del Real Decreto 1971/1999, a fin de
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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 cronica en los términos expuestos en el Capi-
tulo 7 del Anexo 1.A, lo cierto es que en la practica los
afectados estan viendo desestimada su pretension en
estos términos.

El baremo de valoracion de la situacion de depen-
dencia establecida en la Ley 39/2006, aprobado por
Real Decreto 504/2007, de 20 de abril, tampoco recoge
esta circunstancia especificamente, salvo que se inter-
prete por los técnicos valoradores que debe ser incluida
dentro de la aplicacion de medidas terapéuticas reco-
mendadas para el "mantenimiento de la salud en gene-
ral" ala hora de confeccionar el dictamen valorativo.

Sin embargo, no debemos olvidar que la Ley 1/2006,
de 28 febrero, de Proteccion de Menores de La Rioja,
recoge en su articulo 15 el derecho a la proteccion de la
salud de los menores, en los siguientes términos:

"1. La proteccion y promocion de la salud de los
menores constituye una actuacion prioritaria
de las Administraciones Publicas de La Rioja.

2. Las Administraciones Publicas de La Rioja pro-
moverdn actuaciones que fomenten la educacion
del menor para la salud y el ejercicio de habitos
y comportamientos saludables”.

Dado que somos conscientes de que, como en este
caso particular, un mismo usuario puede necesitar diver-
sos servicios (sociales, de ocio, laborales, sanitarios...), es
decir, un "paquete" de servicios sociosanitarios altamente
individualizado, lo que complica la estrategia de coordi-
nacion y obliga a pensar en otros términos (gestion de
casos, gestion de recursos), se solicitd asimismo infor-
macion a la Consejeria de Servicios Sociales acerca de
su grado de participacion y responsabilidad en la basque-
da de soluciones, ya que es incuestionable que la Admi-
nistracién, como uno de los agentes activos de esa evo-
luciodn, con independencia de quién asuma las competen-

cias en cada momento, tiene en sus manos ayudar a me-
jorar la posicion juridica de los ciudadanos, procurando
una mejor realizacion de sus derechos.

Precisamente la Comunidad de La Rioja es una de
las pocas que se han planteado la necesidad de regular
la intervencion integral de la Atencion Temprana, pu-
blicando el Decreto 126/2007, de 26 de octubre, llevan-
do a cabo una intervencion integral con la poblacion
infantil de 0 a 6 afios con trastornos en su desarrollo o
que tienen el riesgo de padecerlos y procurando una
adecuada coordinacion de los tres sectores implicados:
Salud, Educacion y Servicios Sociales, cada uno de los
cuales desarrolla actuaciones en Atenciéon Temprana en
el marco de sus competencias, con el fin de optimizar
recursos tanto econdmicos como humanos -tal cual es-
tablece su articulo 3- y permitir a los profesionales
coordinar sus actuaciones en el desarrollo de la inter-
vencion con la poblacion infantil desde todos los siste-
mas implicados, concretando los mecanismos necesa-
rios de coordinacion y cooperacion para prestar una
atencion global y de calidad a las necesidades de esta
poblacion y de sus familias.

En esta linea de promover intervenciones integrales
coordinadas que busquen una respuesta global al con-
junto de las necesidades de estas personas, una iniciati-
va que podria ser calificada como positiva seria la de
estudiar la posibilidad de que los tratamientos dietotera-
péuticos complejos se incluyesen en el Sistema de
Atencion de Personas con Discapacidad.

Esta colaboracion o intervencion conjunta, que
viene amparada por el principio de coordinacion inter-
departamental e interadministrativa establecido en el
articulo 5.f) de la Ley de Calidad de Servicios Socia-
les, 3/2007 antes citada, debe considerarse totalmente
necesaria para ofrecer una respuesta adecuada a situa-
ciones muy frecuentes en la actualidad en distintos am-
bitos (salud mental, dependencia, discapacidad, violen-
cia de género, convalecencias, personas en riesgo de
exclusion social, atenciones sanitarias basicas en deter-
minados recursos sociales...), y parece también necesa-
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ria en el caso del colectivo de celiacos.

Existen ya en el ambito extracomunitario experien-
cias y mecanismos que conviene valorar y extender:
protocolos de actuacion conjunta, mesas técnicas, con-
sorcios, equipos de coordinacion sociosanitaria, progra-
mas de intervencion global en el ambito local o en una
determinada zona, trabajos conjuntos entre asociacio-
nes, agentes sociales y servicios de la administracion.

Desde esta optica, resulta indispensable el disefio y
la aplicacion de instrumentos comunes en los &mbitos
preferentes o prioritarios de la atencion sociosanitaria,
que se verian ampliamente facilitados si se contara con
un sistema comun de informacion que dé seguridad
tanto al enfermo como a sus familiares y a los propios
profesionales en los que se asienta esa atencion.

La valoracion que, sin mayor analisis, se puede ha-
cer desde una dptica que coincide con la que expresan
las asociaciones es la debilidad organizativa y la indefi-
nicion de los servicios publicos en este sentido. Precisa-
mente, una de las caracteristicas de una administracion
publica moderna debe ser, ademas de la simplificacién
de tramites, la claridad en la responsabilidad de la ges-
tion de cara a los ciudadanos. Cuando estos padecen
enfermedades psiquicas o fisicas que dificultan su vida
habitual, ese esfuerzo se convierte en obligacion, ain
en el caso de que la atencion, por complejidades en los
tratamientos, requiera intervenciones desde diferentes
angulos de esa administracion. Pero los ciudadanos en
general, y menos aun los aquejados de trastornos ali-
mentarios, deben suftir en su relacion con la adminis-
tracion las dificultades de ésta para establecer la mejor
coordinacion, la claridad competencial y la posibilidad
de acceder a ayudas y prestaciones sin solapamientos o
exclusiones entre los distintos Departamentos autono-
micos.

En definitiva, desde esta Institucion comprendemos
que la enfermedad celiaca no ha de tratarse unicamente
desde el punto de vista sanitario, sino que ademas los
enfermos celiacos han de gozar de un desarrollo inte-

gral, puesto que han de superar otras barreras de corte
social, econémicas y profesionales; lo cual hace preciso
desarrollar en el &mbito de la celiaquia también el lla-
mado "espacio sociosanitario”, incentivando la colabo-
racion y complementariedad en aquellos aspectos en
que sean necesarias an aras de garantizar un nivel sufi-
ciente de asistencia soiosanitaria y educativa en la res-
puesta a las necesidades de los menores con intoleran-
cia al gluten, de los sistemas y servicios tanto sociales
como sanitarios, y aconsejando la puesta en marcha de
estructuras de coordinacion mas eficaces, y experimen-
tar nuevas formas de organizacion de los servicios a
través de proyectos piloto que fomenten el trabajo inter-
disciplinar orientado a la valoracion conjunta de necesi-
dades y al disefio de respuestas sociales y sanitarias
bien articuladas.

X. LA ASOCIACION DE CELIACOS EN
LA RIOJA (ACERI)

La Asociacion de Celiacos de La Rioja se conoce
como ACERI'®. Es una asociacién sin 4nimo de lucro
integrada en la Federacion FACE, cuyo ambito de ac-
tuacion se circunscribe a la Comunidad Autonoma de
La Rioja, y tiene su sede en Logrofio, en la avenida de
Portugal n.° 18,4.° L.

En la actualidad (a la fecha de abril de 2008) cuen-
ta con 222 asociados entre enfermos celiacos y sus
familiares y tiene como objetivos primordiales los
siguientes:

Proporcionar informacién y orientacién asi como
mejorar el conocimiento y la adaptacion de la enfer-
medad en sus distintas fases y en los diferentes am-
bitos (personal, familiar, social, etc.) y apoyar psi-
cologicamente a los afectados y familiares.

Mantener un seguimiento constante de los avances
cientificos a través de reuniones periddicas con mé-
dicos, y la asistencia o participacion en congresos,
jornadas, etc.
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Promover la difusion del conocimiento de la enfer-
medad a través de los medios de comunicacion y de
publicaciones propias con el fin de concienciar a
toda la sociedad.

Fomentar normativas legales que amparen al celiaco
y que garanticen el principio de igualdad de toda la
poblacion.

Son actividades destacadas de ACERI: un servicio
de informacion y orientacion, realizacion de jornadas,
eventos y actividades ludicas, asi como la evaluacion de
alimentos y marcas comerciales.

Desde el 4 de septiembre de 2007, la Asociacion y
la Defensoria del Pueblo Riojano tienen suscrito un
Convenio de colaboracion para difundir y dar conoci-
miento general de las actividades de ambas, ademas
de la debida proteccion y defensa de los derechos y
libertades de las personas enfermas celiacas y de sus
familiares.

XI. ACTUACIONES DEL DEFENSOR DEL PUE-
BLO ESPANOL Y DE LOS DEMAS ALTOS COMI-
SIONADOS DE LAS COMUNIDADES
AUTONOMAS

Son varias las intervenciones realizadas por institu-
ciones homonimas a la nuestra tanto a nivel estatal, por
parte del Defensor del Pueblo Espatfiol, como a nivel
autonomico, por los Altos Comisionados de las comu-
nidades auténomas.

Entre estas actuaciones podemos destacar las si-
guientes:

1. Defensor del Pueblo Espaiiol.

En el Informe anual del Defensor del Pueblo del
afo 2004" se hizo constar la necesidad de los enfermos
celiacos, a fin de que los productos sin gluten que han
de constituir su alimentacion 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 en-
contraban estos enfermos". En el mismo informe (pagi-
na 420) se hizo constar la necesaria regulacion del eti-
quetado 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 Juridi-
co espaiiol lo dispuesto en la normativa europea sobre
la materia. Este Real Decreto 1334/2004, 26 de no-
viembre, sobre normas de etiquetado.

En la revista del Defensor del Pueblo de marzo
de 2007* se hace constar asimismo la iniciativa de la
Institucion en orden a la promocion de campafias de
difusion de alimentos para celiacos. Se indicaba ade-
mas que "esta enfermedad, de tipo cronico, deberia es-
tar mas protegida y disponer de mas prestaciones, ya
que el coste de alimentos sin gluten es elevado. Asimis-
mo, destaco la necesidad de perfeccionar el marco juri-
dico relativo al etiquetado de alimentos, y la inclusion
de los productos sin gluten en la prestacion sanitaria, al
igual que determinados productos para trastornos me-
tabolicos como la intolerancia a la lactosa". El Ministe-
rio dio cumplida respuesta a la resolucion del Defensor
del Pueblo sefialando que el marco normativo era ade-
cuado (afortunadamente parece que tras la reunion
de 31 de enero de 2008 la coyuntura politica ha cambia-
do) y dio traslado al Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales del problema de la financiacion de los produc-
tos sin gluten®'.

Asimismo se hace constar la necesaria realizacion
de estudios que permitan analizar la situacion de los
enfermos celiacos en nuestro pais, el establecimiento
de campafias de difusion sobre enfermos celiacos, la
difusion 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 modificacion del Real Decre-
to 1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento
para el reconocimiento, declaracion y calificacion del
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grado de minusvalia®.
2. El Defensor del Pueblo Andaluz.

Por su parte, y dentro de su ambito competencial, el
Defensor del Pueblo Andaluz, en julio de 2005, tramitd
una queja sobre la falta de ayudas para la adquisicion
de alimentos sin gluten. El expediente finalizé infor-
mando al ciudadano sobre las gestiones del Comisiona-
do autonémico para que los tratamientos dietoterapéuti-
cos complejos se incluyesen en la Ley de Atencion de
Personas con Discapacidad en Andalucia, asi como so-
bre la posible canalizacion de su pretension a través del
Trabajador Social del lugar de su domicilio.

3. El Justicia de Aragén.

El Alto Comisionado de las Cortes de Aragén tam-
bién elaboro un Informe especial en el afio 2005 expli-
cativo de la situacion de los enfermos celiacos en esta
Comunidad Auténoma.

4. El Sindic de Greuges de la Comunidad Va-
lenciana, el Sindic de Greuges de Cataluifia y el
Ararteko del Pais Vasco, las tres Instituciones han
instado al Defensor del Pueblo Espafiol las actuacio-
nes oportunas para que se promueva la modificacion
del Real Decreto 1971/1999, en orden al reconoci-
miento del grado de discapacidad de quienes pade-
cen la EC.

5. El Valedor do Pobo de Galicia.

En su Informe anual de 2006 hacia constar la pre-
sentacion de una queja en la que su autor ponia de relie-
ve la problematica de los enfermos celiacos en orden a
la adquisicion de alimentos, cuestionando la posibilidad
de obtener ayudas a tal fin. El Valedor puso esta cues-
tién en conocimiento de la Direccion General de Ac-
cion Social dependiente de la Vicepresidencia de la
Igualdad y de Bienestar, quien respondio a la Institu-
cion que no existe linea de ayuda sobre la materia ni
posibilidad de subvencion 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.

6. El Procurador del Comiin de Castilla y Ledn.

También ha emitido recientemente un Informe espe-
cial en abril de 2008 a raiz de una serie de quejas que se
presentaron cuestionando toda la problematica que su-
fren los enfermos celiacos en su Comunidad. También
se ponian de relieve ademds de los temas sanitarios
otros como los educativos.

En otro orden, el Defensor del Menor de la Comuni-
dad de Madrid en su Informe de 2004 hizo saber a la
Asamblea de Madrid la problemética de los nifios afec-
tados, a fin de que tanto sus facetas educativas como las
sanitarias estuvieran adecuadamente atendidas.

XII. CONCLUSIONES: SUGERENCIAS

Primera. La enfermedad celiaca (EC) es una intole-
rancia permanente al gluten, proteina presente en el tri-
g0, la cebada, el centeno y posiblemente la avena, que
produce en determinados individuos predispuestos ge-
néticamente una lesion severa en la mucosa del intesti-
no delgado, provocando una atrofia de las vellosidades
intestinales que conlleva una inadecuada absorcion de
los nutrientes de los alimentos (proteinas, grasas, hidra-
tos de carbono, sales minerales y vitaminas).

Sus sintomas mas comunes son: diarrea cronica y/o
vomitos, anemia ferropénica, retraso del crecimiento,
pérdida de apetito y de peso, distension abdominal,
alteracion del caracter. Por otra parte, la enfermedad
celiaca puede asociarse a otras enfermedades cronicas
como diabetes, artritis, anemia perniciosa, dermatitis
herpetiforme, etc.

La padecen tanto los nifios como los adultos; en los
nifios, la EC suele aparecer poco tiempo después de



Serie C / Numero 146

BOLETIN OFICIAL DEL PARLAMENTO DE LA RIOJA

Pagina 981

20 de noviembre de 2008

incorporar los cereales a la alimentacion.

Sin embargo, tanto en el nifio como en el adulto los
sintomas pueden ser atipicos o estar ausentes, dificul-
tando su diagnostico y tratamiento.

Segunda. Siendo la enfermedad cronica gastrointes-
tinal mas frecuente en nuestro medio, el niimero de ce-
liacos en Espafia puede estar en torno a los 200.000-
300.000 casos, aunque solo unos 18.000-20.000 han
sido diagnosticados (5%). Su base genética justifica
que pueda haber mas de un paciente celiaco en la mis-
ma familia, sefialandose que un familiar de primer gra-
do tiene entre un 10% y un 15% mas de probabilidades
de padecer la enfermedad.

Mediante un examen clinico cuidadoso y una anali-
tica de sangre se establece el diagndstico de sospecha.
No obstante, es imprescindible realizar una biopsia in-
testinal para un diagnostico de certeza y ver si estd o0 no
dafiado. Para realizar esta prueba es necesario que no se
haya retirado el gluten de la dieta.

Una de las reivindicaciones de los enfermos y sus
familias va dirigida, precisamente, a la necesidad de
realizacion de estudios epidemioldgicos, tanto a nivel
nacional como autondmico, no existiendo ningun estu-
dio al respecto en nuestra Comunidad Autébnoma de La
Rioja. A ello irfa unido el desarrollo de campafias de
difusion sobre la enfermedad y el diagndstico previo,
dirigidas tanto a la sociedad en general como a los pro-
fesionales de la sanidad en particular, potenciando asi
tanto el conocimiento de esta patologia y sus sintomas
como un correcto y precoz diagndstico.

Tercera. En estrecha conexion con lo anterior, la
formacion de los profesionales de Atencion Primaria y
especializada (Pediatria y Digestivo) en orden a un efi-
caz conocimiento de las manifestaciones de la enferme-
dad (ya sean éstas tipicas o atipicas) y de los grupos de
riesgo a condiciones asociadas a la misma, coadyuvara
eficazmente a una deteccion y tratamiento de la EC de-
biendo implicarse todos los estamentos citados. Es ne-

cesaria, asimismo, la divulgacion no solo de conoci-
mientos de la enfermedad sino de métodos seroldgicos
disponibles para el diagnostico en Atencion Primaria,
asi como el significado del resultado de los mismos cla-
rificando la actitud a tomar ante ellos, derivando o no al
paciente al especialista de Digestivo. Para ello el Servi-
cio Riojano de Salud, pese a que ya tiene los protocolos
de deteccion precoz de la enfermedad, ha de proceder a
la elaboracion de un protocolo de actuacion dirigido a
la prevencién secundaria de la enfermedad analogo al
que existe en la Comunidad de Madrid.

Cuarta. El trigo es la base de la alimentacion del
hombre occidental. El pan, las galletas, las pastas ali-
menticias... normalmente se elaboran con trigo y, ade-
mas, éste se utiliza como ingrediente en muchos otros
alimentos envasados y/o elaborados. También el gluten
es utilizado como excipiente de aditivos o de aromas
externos, preservador de la humedad, barrera frente a la
grasa, para evitar los procesos de oxidacion, etc. Como
pauta general, deben evitarse todos los productos a gra-
nel, los elaborados artesanalmente y los que no estén
etiquetados, al no poderse comprobar el listado de los
ingredientes. También los productos farmacéuticos
pueden utilizar gluten, harinas, almidones u otros deri-
vados para la presentacion de sus excipientes. Por ello,
y dado que se halla implicada una competencia en ma-
teria de salud, desde la Administracion sanitaria se ha
de llevar una actuacion eficaz en orden a garantizar a
los afectados un acceso gratuito y facil a los listados de
productos alimenticios exentos de gluten.

Quinta. La industria alimentaria ofrece alternativas
con alimentos sin gluten para que puedan ser consumi-
dos por este colectivo. Sin embargo, existen evidencias
de que, con el estado de desarrollo tecnologico actual,
existe la posibilidad de que los alimentos en principio
considerados sin gluten puedan contener trazas de estas
proteinas perjudiciales para este colectivo. La Marca de
Garantia "CONTROLADO POR FACE" ha sido creada pa-
ra identificar los productos sin gluten.

La Federacion de Asociaciones de Celiacos de Es-
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paiia somete estos productos a controles y analisis pe-
riddicos de deteccion de gluten, no debiendo superar
los productos acreditados con esta marca los 20 ppm de
gluten. En esta linea, se ha detectado la ausencia de una
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 alimen-
tos destinados a pacientes celiacos.

Sexta. Para el celiaco es un gran problema comer
fuera del hogar. En la actualidad, los principales proble-
mas se residencian en los comedores escolares, donde
si son de titularidad publica la Consejeria de Educacion
garantiza los menus libres de gluten, si bien sus titulos
competenciales no pueden desplegarse sobre los cen-
tros educativos privados y/o concertados, donde ha de
entrar el titulo estatutario sobre sanidad, y por ello seria
conveniente un instrumento en forma de guia o proto-
colo sobre menus saludables de la Consejeria de Salud
que también contemplara esta realidad, menores con
trastornos alimenticios.

Dada la dificultad de intervencion de la Administra-
cion educativa en los centros privados, aun de los con-
certados, seria conveniente un estudio sobre la materia,
elevando al respecto una consulta al Consejo Escolar
de La Rioja.

Séptima. El seguimiento de una dieta sin gluten
conlleva un gasto adicional y extraordinario en la ali-
mentacion de estas personas que, segun un estudio reali-
zado por la FACE, para una dieta de 2.000 calorias es
de 111,64 € al mes, lo que supone 1.339,68 € anuales.
Las personas que han de soportar estos gastos extraordi-
narios no reciben ningtin tipo de bonificacion ni subven-
cion estatal ni de otra institucion publica o privada, solu-
cion que si se contempla en la mayor parte de los paises
de la Unién Europea, donde estos productos estan inclui-
dos dentro del régimen de la Seguridad Social o el celia-
co recibe algtin tipo de ayuda para su adquisicion.

En este sentido, hemos de sugerir que tal vez seria

aconsejable suscribir un convenio de colaboracion con
el Gobierno regional a fin de poder ofrecer a los enfer-
mos celiacos las ayudas que ya se reconocen en la ma-
yoria de los paises europeos (prescripcion médica, rein-
tegro de gastos, asignacion anual...), sin perjuicio de las
subvenciones que podrian canalizarse a través del Im-
puesto sobre la Renta de las Personas Fisicas. En cual-
quier caso, es clara la necesidad de establecer, a través
de programas sociales, lineas de apoyo econdmico a
familias de menor poder adquisitivo con pacientes ce-
liacos a su cargo.

Octava. Otro de los factores que propicia enorme-
mente la incidencia de la enfermedad es el desconoci-
miento que se tiene de ella. Por ello y dado que la vida
del celiaco se desarrolla en sociedad, como la de cual-
quier otra persona, nos parece adecuada la realizacion
de campaiias de difusion, tal y como ha hecho la Comu-
nidad de Madrid en colaboracion con la Asociacion de
celiacos madrilena, elaborando manuales y documentos
informativos.

Novena. Los enfermos celiacos han de gozar de un
desarrollo integral, puesto que han de superar otras ba-
rreras de corte social, economicas y profesionales; lo
cual hace preciso desarrollar en el ambito de la celia-
quia también el llamado "espacio sociosanitario”, in-
centivando la colaboracion y complementariedad en
aquellos aspectos en que sea necesario en aras de garan-
tizar un nivel suficiente de asistencia sociosanitaria y
educativa en la respuesta a las necesidades de los meno-
res con intolerancia al gluten.

Décima. Por ultimo, instamos a la Administracion
de la Comunidad Autéonoma al estudio de la enferme-
dad en sus diversas facetas, considerando que una po-
sible solucion al control de la alimentacion en guarde-
rias y centros docentes seria la prevalencia y protec-
cion de la salud de los menores afectados por tal pato-
logia cronica.

En virtud de todo lo expuesto, y al amparo de las
facultades conferidas por el articulo 22 del Estatuto
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de Autonomia de La Rioja y por el articulo 24 de la
Ley 6/2006, de 2 de mayo, del Defensor del Pueblo
Riojano, consideramos oportuno formular como

SUGERENCIA

Que la Administracion de la Comunidad Auténoma
de La Rioja valore la implantacion, por parte de las

Universitario Infantil La Paz.

des de padecer la enfermedad.

5, Diario Médico de 28 de diciembre de 2007.

Celiacos de Madrid.
. Denominado Cocktail.
. WWW.a€esa.msc.es
. www.celiacosmadrid.org

. www.celiaconline.org

13, Orden de 29 de abril de 2007.

. Informe del Justicia de Aragon de 27 de mayo de 2005.

consgjerias correspondientes, de las medidas descritas a
fin de alcanzar un conocimiento mas oportuno y exacto
de la enfermedad celiaca, que conlleve, a buen seguro,
una notable mejora de las condiciones de vida de las
personas enfermas y de sus familias.

Logroio, 13 de octubre de 2008. La Defensora del
Pueblo Riojano, D.* Maria Bueyo Diez Jalon.

. Definicion dada por la Doctora Polanco Allué, Jefa de Servicio de Gastroenterologia y Nutricion del Hospital

. Estudios recientes demuestran que un familiar de primer grado tiene entre un 10% y un 15% mas de probabilida-

. Doctora Polanco, Todo sobre la enfermedad celiaca Asociacion de Celiacos de Madrid.

. Datos ofrecidos por el diario La Rioja de 26 de febrero de 2008.
. Informacion ofrecida por la propia Asociacion autora de la queja en su web, www.aceri.org

. Clasificacion elaborada por D.? Blanca Esteban Luna, responsable del Servicio de Dietética de la Asociacion de

' Orden Foral 161/2007, de 27 de julio (BON n.° 108 del 31/8/2007), de la Consejeria de Bienestar Social, Deporte
y Juventud, por la que se aprueba la convocatoria de ayudas destinadas a familias en cuyo ambito existan uno o

mas enfermos celiacos.

. Sindic de Greuges valenciano o Ararteko.

. Sentencias de los Tribunales Superiores de Justicia de Baleares de 26 de julio de 2002; de Catalufia de 27 de octu-

bre de 2000; de Castilla-La Mancha de 24 de septiembre de 2002 y de Catalufia de 29 de noviembre de 2000.
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. Diario La Rioja de 19 de mayo de 2008: "Salud orientara la dieta casera de 8.500 nifios que comen en el colegio".

. Www.aceri.org

19, Pag. 449.

20 El Defensor al dia. Pag. 10.

21

. La cuestion se encuentra tratada en el Informe anual de 2006, pag. 443.

22 1d, pag. 453.
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