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1. Resumen ejecutivo

En Espana, las personas celiacas se ven obligadas a hacer frente por sus propios medios al cien por
cien del coste de su tratamiento, esto es, una dieta sin gluten estricta de por vida. Para el ano 2020, el
resultado del Informe de Precios de Productos Sin Gluten (FACE, 2020) indica que la compra de productos
sin gluten comporta un gasto anual adicional de 910,73 euros por persona celiaca. Cabe tener en cuenta
que los efectos adversos de no seguir la dieta de forma adecuada pueden llegar a ser devastadores para
la salud del paciente celiaco. De este modo, los enfermos celiacos deben destinar una parte considerable
de sus recursos economicos a tratar su enfermedad, pero no todos pueden hacerlo.

Con esto, el objetivo de este trabajo es disenar una cartera de alternativas de politicas publicas de
caracter econémico dirigidas a proporcionar apoyo a las personas celiacas, para compensar el sobrecoste
asociado a la dieta sin gluten. Del mismo modo, se persigue garantizar el acceso a los productos sin
gluten a todo el colectivo celiaco.

Para ello, se ha realizado un estudio comparativo de las ayudas existentes en Espana y Europa. En el
primer caso, se han detectado pocas experiencias de programas de ayuda, y que tienen un alcance
limitado, mientras que, en el resto de Europa, muchos paises si han puesto a disposicion de este colectivo
ciertas medidas de apoyo economico. En consecuencia, a partir del analisis de las ayudas europeas, se
ha formulado cuales son las opciones disponibles y las mas adecuadas para ofrecer ayudas de caracter
econdémico a los celiacos del territorio espanol. Ademas, se ha realizado un estudio acerca del gasto
publico que supondria la implementacion de dichas ayudas.

Los resultados obtenidos apuntan que existen cuatro tipos de ayudas que se podrian implementar en
Espana, que son, la subvencion, los beneficios fiscales, el subsidio y los cupones. Ademas, se concluye
que los gastos en que deberian incurrir las Administraciones Publicas para financiar dichas ayudas
representan, como mucho, el 0,28% de lo que el Estado gasta actualmente en sanidad.

En Espana, las personas celiacas se ven obligadas a
hacer frente por sus propios medios al cien por cien del
coste de su tratamiento, esto es, una dieta sin gluten
estricta de por vida.
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2. Introduccion y justificacion

Las personas que padecen la enfermedad celiaca solo tienen una forma de tratar su enfermedad;
seguir una dieta sin gluten estricta de por vida. Si bien parece una solucion sencilla, llevar a cabo un
correcto seguimiento de esta dieta no esta al alcance de todos los celiacos. Los productos elaborados
sin gluten tienen un precio muy superior al de los productos ordinarios con gluten, lo que supone un
agravio economico para todo el colectivo celiaco, que debe hacer frente a la totalidad del coste de su
tratamiento. En especial, supone una dificultad para las familias con miembros celiacos en situacion de
vulnerabilidad. El alto coste de los productos libres de gluten hace que algunos enfermos transgredan la
dieta, lo que pone en grave riesgo su salud.

En Espana, a diferencia de muchos paises de Europa, no existen ayudas economicas sistematicas
orientadas a compensar el sobrecoste de la dieta sin gluten. Solamente los funcionarios del Estado y los
militares reciben una subvencion desde el Gobierno Central. Ante esta situacion, algunas Comunidades
Autonomas y algunos municipios han decidido hacer de este problema una prioridad e implementar
ayudas para los enfermos celiacos a nivel local. No obstante, estas ayudas no llegan a todo el colectivoy
cubren sélo una pequena parte de los costes asociados a la dieta sin gluten.

En vista de esta realidad, a través del presente trabajo, se pretende disenar una cartera de opciones de
ayudas publicas de caracter econdémico orientadas a compensar el sobrecoste que supone el seguimiento
de una dieta libre de gluten, y asi garantizar el acceso a los productos sin gluten a todos los enfermos
celiacos. Para la elaboracion de dicha propuesta, en primer lugar, se ha contextualizado la enfermedad
celiaca —definicion y prevalencia, tratamiento y enfermedades y costes asociados-. En segundo lugar, se
ha realizado una revision exhaustiva y un estudio comparativo de las ayudas dirigidas al colectivo celiaco
presentes en Espana y Europa. En tercer lugar, se han analizado los distintos modelos existentes en el
continente, y se ha razonado cuales serian los mas adecuados, en términos de gasto y cobertura, para
aplicar en el contexto espanol. Finalmente, se ha elaborado la cartera de alternativas. Con ello, se procura
poner a disposicion del legislador la informacion necesaria para decidir qué tipo de ayuda seria la mas
indicada para apoyar a las personas celiacas.

Los productos elaborados sin gluten tienen un precio
muy superior al de los productos ordinarios con gluten,
lo que supone un agravio economico para todo el
colectivo celiaco, que debe hacer frente a la totalidad
del coste de su tratamiento.
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3. Marco teorico y analisis del contexto

3.1. La enfermedad celiaca: definicion y prevalencia

La enfermedad celiaca (EC o celiaquia) es una enfermedad cronica multisistémica con base autoinmune,
permanente en individuos genéticamente predispuestos, inducida por la ingesta de gluten . La EC
provoca la atrofia de las vellosidades del intestino delgado, lo que afecta a la capacidad de absorber los
nutrientes de los alimentos (Organizacion Mundial de Gastroenterologia (OMG), 2016).

La prevalencia de la enfermedad celiaca se sitla en torno al 1% de la poblacion en los paises occidentales,
aunque existen amplias variaciones entre paises (OMG, 2016). Ademas, las mejoras en las técnicas y
herramientas de diagnosis, asi como de los protocolos y guias de diagnostico temprano, sugieren que
la prevalencia podria ser mas elevada (Lionetti y Catassi, 2011). De hecho, muchos expertos comparan
la prevalencia de la celiaquia con la estructura de un iceberg, en tanto que hay muchos mas casos sin
diagnosticar (la parte no visible del iceberg) que diagnosticados (la pequena parte visible del iceberg).
Se calcula que la ratio de infradiagnostico de la EC es del 1:7 (Fueyo-Diaz, et al., 2019).

En Espana, de acuerdo con el estudio epidemiologico realizado en 2011 por Mariné et al,, se estima que
la incidencia de la EC es de 1:71 (1,4%) para la poblacion infantil menor de 14 afos y de 1:357 (0,28%) para
la poblacion adulta (>14 afos), siendo mas frecuente en mujeres que en hombres con una proporcion
2,51, En conjunto, la prevalencia de la celiaquia en el pais se calcula que es aproximadamente de 1 por
cada 204 personas (0,49% de la poblacion). La investigacion se llevo a cabo en la Comunidad Autdbnoma
de Cataluna y la muestra estaba conformada solamente por personas procedentes de la region. Sin
embargo, los resultados se han extrapolado al conjunto de la poblacion espanolay ésta es la prevalencia
con la que se trabaja a nivel nacional.

3.2. La dieta sin gluten

17

“El unico tratamiento que existe actualmente para la
celiaquia es el sequimiento de una dieta sin gluten (DSG)
estricta de por vida” (OMG, 2013).

Con esto se consigue, de forma gradual, la reparacion de las lesiones intestinales producidas por el
gluten, y la recuperacion sera permanente siempre y cuando no se exponga al intestino a un nuevo
contacto con el gluten.

Para conseguir una dieta libre de gluten hay que excluir todos aquellos alimentos que lo contengan. Sin
embargo, evitar la ingesta de gluten de forma estricta es muy complicado en un pais como Espana, en el

T Multisistémica significa que puede verse afectado cualquier otro sistema del cuerpo humano, no Gnicamente el aparato
digestivo, provocando sintomas extra-intestinales (FACE, 2018).

2El gluten es una proteina que se encuentra en la semilla de muchos cereales como son el trigo, cebada, centeno, triticale,
espelta, algunas variedades de avena, asi como sus hibridos y derivados (FACE, 2018).

3NUmero de casos diagnosticados respecto de los no diagnosticados.
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cual el trigo es una parte esencial de su cultura alimentaria. Este cereal es el componente principal de
productos de alimentacion basica como el pan, la pasta y las harinas, alimentos que forman parte de la
base de la piramide nutricional saludable recomendada. El gluten, ademas, esta presente en la mayoria
de alimentos elaboradosy procesados (galletas, embutidos, helados, pastas, productos rebozados, platos
preparados, cerveza, salsas, etc.).

En consecuencia, la aportacion nutricional de carbohidratos recomendada diariamente, que, en una
dieta normal se suple con alimentos elaborados a partir de cereales con gluten, debe ser sustituida
por productos hechos a partir de maiz, arroz, patatas o legumbres, lo que no es sencillo. Ademas, el uso
frecuente de harinas en la preparacion de comidas, hace que el riesgo de contaminacion cruzada sea
muy elevado en la restauracion, asi como en los colegios y las actividades de ocio.

Adicionalmente, existen otras barreras, menos visibles, que también dificultan la correcta adherencia a
la dieta sin gluten. Por ejemplo, el grado de educacion y conocimientos en relacion con la enfermedad
celiaca y la dieta sin gluten, la disponibilidad o facilidad de acceso a los productos sin gluten, factores
socioeconomicos , y dificultades sociales (Castillejo, et al., 2016). Este Gltimo es uno de los factores mas
relevantes dada la dificultad que genera la EC a la hora de integrarse en la vida social de forma natural.
Muchos pacientes celiacos manifiestan que se sienten aislados y estigmatizados por su entorno social,
dado que éste no comprende la gravedad de la enfermedad y les trata como si fueran distintos al resto.
Ante esta presion, muchas personas celiacas, sobre todo ninos y ninas y adolescentes, se saltan la dieta
para sentirse mas aceptados.

En conclusion, el diagnoéstico de la enfermedad celiaca supone cambios en el estilo de vida de los
pacientes, que inciden de forma directa en su calidad de vida, desde un punto de vista holistico de ésta.

3.3. La importancia de seguir una correcta DSG

Cuando una persona celiaca ingiere gluten, se produce una reaccion inmunitaria inadecuada que afecta
a su organismo causando inflamacion y lesiones en el intestino delgado (atrofia de las vellosidades
intestinales) que impiden la correcta absorcion de los nutrientes. Ademas, esto suele ir acompanado de
otros sintomas como vomitos, dolor abdominal o diarrea. Sin embargo, en el caso de que se produzca
un consumo de gluten de forma constante, ya sea de forma voluntaria o involuntaria, por parte de una
persona celiaca, las consecuencias para la salud pueden ser muy graves, a corto y largo plazo (Grupo de
trabajo del Protocolo para el diagnostico precoz de la enfermedad celiaca, 2018).

En primer lugar, cabe tener en cuenta que la ingesta de pequefas cantidades de gluten (como las migas
de pan que se pueden hallar en una tostadora) es suficiente para danar el intestino delgado y provocar
la atrofia de las vellosidades. De hecho, el estudio realizado por el Dr. Catassi en 2007 demostro que el
consumo de una sola miga de pan durante 30 dias atrofia completamente las vellosidades intestinales
de un paciente celiaco. Esto permite hacerse a la idea de lo importante que es realizar un correcto
seguimiento de una dieta libre de gluten.

En segundo lugar, es necesario conocer cuales son las complicaciones que pueden padecer las personas
celiacas derivadas de una malnutricion causada por una EC no tratada (o no diagnosticada). Hay muchas
enfermedades que se asocian al incumplimiento de una dieta libre de gluten (ver anexo 1). Sin embargo,
no existe evidencia cientifica concluyente para todas ellas. A continuacion, se exponen aquellas que son
mas frecuentes y que cuentan con estudios que respaldan su conexion con la EC (Lucendo, Rodrigo y
Pefa, 2018).

“ El trigo es el cereal que contiene gluten que mas se utiliza para elaborar alimentos en los paises Mediterraneos.
SEste factor se desarrolla en profundidad en el apartado 3.4.
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® Dermatitis herpetiforme: es la mas comin, y se considera “la expresion cutanea de la enfermedad

celiaca”, dado que todas las personas que la padecen son celiacas. Es una enfermedad autoinmune
cronica que se caracteriza por la aparicion de ampollas rojas muy pruriginosas e hinchazones similares

a ronchas, normalmente en codos, rodillas, gliteos y espalda (Manual de Merck, 2019).

® Anemia por deficiencia de hierro: es una de las manifestaciones extra-intestinales mas frecuentes de
la EC. La falta de hierro se debe a la disminucion de la absorcion de hierro y otros nutrientes (vitamina

B12 y folato, principalmente) a causa de la atrofia de las vellosidades. Varios estudios (Bergamaschi, et

al., 2008; Hershko y Patz, 2008) han confirmado que entre un 4% y un 6% de los pacientes con anemia
padecen celiaquia, con una mayor prevalencia en mujeres.

Intolerancia a la lactosa: la atrofia de las microvellosidades intestinales provocada por la ingesta
de gluten no permite que el intestino delgado produzca la cantidad necesaria de enzima lactasa, la
encargada de desintegrar la lactosa. En consecuencia, la persona celiaca tiene muchas probabilidades

de devenir también intolerante a la lactosa (Ojetti, 2005).

® Osteoporosis: esta enfermedad 6sea es una complicacion significativay comdn de la EC, tanto en ninos
como adultos. Se caracteriza por una baja densidad mineral 6sea (DMO), danos en la microestructura
0sea y el incremento en la fragilidad de los huesos. La prevalencia de la osteoporosis en pacientes
adultos con EC es el doble que la de la poblacion adulta no celiaca (Sundar, Crimmins y Swift, 2007), y
algunos estudios han detectado que, en algunas series de enfermos celiacos, la prevalencia asciende
hasta el 75% (Corazza, et al., 2005).

® DiabetesTipol: es una enfermedad cronica derivada de la falta de segregacion de insulina del pancreas,

por lo que se acumula un alto nivel de glucosa en la sangre. Los estudios concluyen que la prevalencia

de este tipo de diabetes es de entre el 54% y el 8,4% en pacientes con EC (De Freitas, et al., 2002).

® Enfermedades tiroideas: son el conjunto de afecciones de la glandula tiroides, una de las glandulas
endocrinas encargada de la segregacion de hormonas. La celiaquia esta presente de forma significativa

en pacientes que padecen enfermedades tiroideas con base autoinmune, como la enfermedad de

Graves y tiroiditis de Hashimoto, con una prevalencia de entre el 2% y el 7% (Volta, et al., 2001). Ademas,
los estudios confirman que hasta un 26% de los enfermos celiacos presentan signos serologicos
(anticuerpos) de enfermedad tiroidea y se han identificado alteraciones tiroideas en un 10% de los
pacientes celiacos (Sattar, et al., 2011).

® Infertilidad y abortos: la EC que no se trata de forma adecuada puede provocar abortos recurrentes,
partos prematuros, menopausia precozy problemas de fecundacion (Ludvigsson, Montgomery y Ekbom,
2005). Ademas, el incumplimiento de una dieta sin gluten en mujeres embarazadas puede influir en el
crecimiento del feto (Khashan, et al., 2010).

® Tumores malignos: existe evidencia sobre la asociacion de la EC con un mayor riesgo de desarrollar
tumores malignos (Silano, et al., 2007). El riesgo relativo mas elevado se ha encontrado en el linfoma no

Hodgkin de células T, que es del 15,84. Para el conjunto de tumores linfaticos del intestino delgado, el

riesgo relativo es del 2,75. Este incremento del riesgo respecto a pacientes no celiacos, esta directamente
relacionado con la presencia de inflamacion cronica en el intestino (Lebwohl, et al., 2013).

¢ La mitad de los pacientes pediatricos presentan una baja densidad mineral 6sea en el momento del diagnostico, pero con el

correcto seguimiento de una DSG, estos pacientes pueden recuperarse y alcanzar su masa 6sea maxima normal.
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Finalmente, es indispensable recalcar que, aunque hay cierta controversia entre los expertos, diversos
estudios concluyen que existe un exceso de mortalidad en los pacientes celiacos (Ludvigsson, et al,
2015). Del mismo modo, hay investigaciones que afirman que la EC no va acompafnada de un aumento del
riesgo de mortalidad en pacientes no diagnosticados (Canavan, et al., 2011). Sin embargo, no hay duda de
que ciertas enfermedades asociadas a la celiaquia comportan un mayor riesgo de mortalidad (tumores,
abortos), con lo que, a largo plazo, la EC mal tratada si se puede asociar con un exceso de mortalidad.

Todas estas enfermedades provocan un deterioro de la calidad de vida, en mayor o menor medida, de
las personas celiacas, y algunas incluso pueden llegar a ser fatales. Los mismos estudios que confirman
la relacion entre la EC y estas afecciones, afirman que la instauracion de una estricta dieta sin gluten es
el tratamiento de primera linea para estas enfermedades (Lucendo, Rodrigo y Pefa, 2018). La eliminacion
del gluten de la dieta de estas personas permite, generalmente, la regeneracion de las vellosidades
intestinales y la posterior mejora clinica de los sintomas.

En conclusion, la dieta sin gluten realizada de una forma estricta previene
las complicaciones asociadas a la celiaquia, proporcionando un buen estado
de saiud, y reduce la mortalidad a largo plazo. Por lo tanto, es vital para una
persona celiaca realizar una correcta dieta libre de gluten.

3.4. El agravo economico de la DSG

Para llevar a cabo una correcta dieta libre sin gluten, completa y variada, los celiacos deben proveerse de
productos especificos sin gluten?, que sustituyen a los alimentos que se elaboran normalmente a partir
de cereales que contienen gluten. Sin embargo, estos productos especificos tienen un precio mayor que
los productos de la cesta basica hechos a partir de cereales con gluten.

Los alimentos sin gluten son mas caros que los productos ordinarios por diversas razones. En primer
lugar, por el costoso proceso de elaboracion y los estrictos estandares de calidad y seguridad que deben
cumplir los productores: las materias primas son mas costosas que las de los productos con gluten, y
la maquinaria requerida y las acciones adicionales que deben tomarse para garantizar la eliminacion
de riesgos de contaminacion cruzada también encarecen el producto. Ademas, en lineas generales, los
productos sin gluten contienen mas ingredientes que los ordinarios. En segundo lugar, por la menor
demanda que tienen estos productos en comparacion con los alimentos con gluten. Esto empuja los
precios al alza porque recuperar la inversion en maquinaria y materias primas es mas dificil (Defensor
del Pueblo, 2017).

7 El riesgo relativo es el cociente entre el riesgo en el grupo con el factor de exposicion o factor de riesgo y el riesgo en el grupo
de referencia, que no tiene el factor de exposicion.

8 Los productos especificos son aquellos que se han creado especialmente para el colectivo celiaco, y en cuya composicion se
han sustituido los cereales no aptos para éstas. Por ejemplo, el pan, la pasta, las galletas, las harinas, la bolleria, etc. (FACE, 2020).

Diseno de una cartera de opciones de ayudas publicas para paliar el agravio econdomico que padecen los celiacos en Espana
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Adicionalmente, no se puede dejar de lado el hecho de que los alimentos sin gluten son la Unica opcion
de seguir una dieta completa y variada para los enfermos celiacos. De este modo, los productores no
se ven presionados a bajar los precios ya que las personas celiacas seguiran necesitando proveerse de
estos productos.

De acuerdo con el Informe de Precios de Productos Sin Gluten 2020, elaborado por la Federacion de
Asociaciones de Celiacos de Espana (FACE), actualmente los productos sin gluten son un 331% mas caros
que los que si contienen esta proteina, lo que equivale a un gasto anual adicional de 910,73 euros por
persona en la cesta de la compra (75,89 euros al mes).

Para realizar el analisis, se tomo como base una dieta con una aportacion calorica diaria de un total
de 2000 a 2200 calorias, el valor recomendado por los nutricionistas para la poblacion adulta sana . En
cuanto a los productos analizados, el informe solo recoge el coste de los productos especificos sin gluten,
ya que estos son los responsables del incremento del gasto de la cesta de la compra. No se ha realizado
una comparacion de los productos genéricos® porque el coste es el mismo para todos los consumidores.

El estudio se realizo a partir de la comparacion del coste de alimentos con gluten y sin gluten tomados
de cinco cadenas de supermercados distintos. Los productos se seleccionaron de forma aleatoria entre
productos de marcas reconocidas con un coste alto, productos de marca blanca y productos de precio
intermedio. Todos los costes se determinaron para 100 gramos de producto y se calculd el coste promedio
de cada producto entre las cinco marcas estudiadas. En el anexo 2 se presentan los productos que se
estudiaron y los resultados obtenidos en la comparativa de precios.

Los resultados del informe muestran que las diferencias encontradas entre los productos con y sin
gluten suponen un aumento significativo del precio de la cesta de la compra de las personas celiacas
y, por lo tanto, del gasto destinado a la alimentacion en una familia de clase media en la que haya al
menos un miembro que deba seguir una dieta sin gluten. La siguiente tabla muestra el gasto semanal,
mensual y anual que supone la adquisicion de productos especificos sin gluten en comparacion con sus
productos homologos con gluten.

Tabla 1. Diferencia de precios en la compra de productos con y sin gluten por semana, mesy ano en 2020
(en €).

Tipo de producto Gasto semanal Gasto mensual Gasto anual

Compra sin gluten 2716 € 108,64 € 1.0303,73 €

Compra con gluten 819 € 32,75 € 393,00 €
Diferencia 18,97 € 75,89 € 910,73 €

Fuente: Informe de Precios de Productos Sin Gluten 2020 (FACE).

° Los resultados, por lo tanto, podrian variar en el caso de ninos, adolescentes, deportistas, ancianos o personas con patologias.
°Los productos genéricos son aquellos que en su estado natural no contienen gluten. Por ejemplo, la carne, el pescado, los
huevos, las legumbres, la leche, las patatas, las verduras, etc. (FACE, 2020)
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Estas estimaciones concluyen que el seguimiento de una dieta sin gluten para una persona celiaca
adulta que consume entre 2.000 y 2.200 calorias diarias, supone un incremento del gasto destinado a la
adquisicion de productos alimentarios de 910,73 € anuales. En el caso de que haya mas de una persona
celiaca en la familia, situacion que suele ser comin debido al componente genético de la enfermedad,
el gasto adicional sera mayor.

Cabe resaltar la gran diferencia de precio que existe entre las harinas y el pan (de molde, tostado y
rallado) con gluten y sin gluten. Estos son productos de primera necesidad, y, en su version sin gluten,
cuestan hasta 7 veces mas. A estos alimentos les siguen las magdalenas y las galletas, que también son
productos que se consumen de forma habitual, y cuestan 8 y 6 veces mas que la version con gluten

respectivamente.

Las personas que padecen la Enfermedad Celiaca deben hacer frente al
incremento del precio de la compra por sus propios medios. Los celiacos,
por lo tanto, pagan el 100% de su tratamiento, que es una dieta libre de
gluten de por vida. Esto, sin duda, supone un agravio economico para el
colectivo celiaco. Mas concretamente, cabe destacar la situacion en la que
se encuentran las familias mas vulnerables con miembros celiacos. Estas
personas tendran mas dificultades para seguir una adecuada dieta sin
gluten a raiz de los elevados precios de los alimentos, lo que pone en riesgo
su salud.

3.5. Analisis del contexto

El catalogo de prestaciones sanitarias que establece la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesion y
calidad del Sistema Nacional de Salud (en adelante, Ley 16/2003), no da una respuesta suficiente a
las necesidades que requiere la enfermedad celiaca. Ni la prestacion farmacéutica ni la prestacion de
productos dietéticos ofrecen una solucion para el tratamiento de esta enfermedad, dado que la DSG no
se reconoce como una medicina. Cabe tener en cuenta, pero, que bajo el articulo 14 de la Ley 16/2003, que
tiene por objeto la prestacion de atencion sociosanitaria, si cabria considerar los cuidados que han de
prestarse a los pacientes con enfermedades cronicas, como es la celiaquia, en la cartera de prestaciones
sociosanitarias del Sistema Nacional de Salud.

Tal y como se ha puesto de relieve en el apartado anterior, los enfermos celiacos deben hacer frente al
sobrecoste que conlleva seguir una dieta libre de gluten, que a dia de hoy, se calcula es de 910,73 euros
anuales. Esto supone un agravio economico para el conjunto del colectivo celiaco y, en especial, para las
personas celiacas en situacion de vulnerabilidad.

®

Actualmente en Espaia lainmensa mayoria de personas celiacas no cuentan
con ningin tipo de ayuda economica para hacer frente a su tratamiento,
esto es, una estricta dieta sin gluten.

Diseno de una cartera de opciones de ayudas publicas para paliar el agravio econdomico que padecen los celiacos en Espana
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Asi lo constata el informe elaborado por el Defensor del Pueblo (2017), que confirma la “ausencia de
medidas de apoyo publico de caracter sistematico en Espana”. No obstante, el Gobierno si reconoce el
agravio economico que sufren los pacientes celiacos ya que proporciona ayudas economicas directas a
los miembros del Ministerio de Defensa y de la Mutualidad General de Funcionarios Civiles del Estado
(MUFACE) .

En paralelo, ante la inexistencia de ayudas generalizadas, algunas administraciones autonomicas han
destinado algun tipo de ayuda al colectivo celiaco, aunque generalmente se trata de programas de
caracter local, a nivel provincial o municipal, que proporcionan pequenas subvenciones a los celiacos de
la region. También se han desarrollado iniciativas solidarias que distribuyen alimentos sin gluten a las
familias con miembros celiacos en situacion de vulnerabilidad.

En consecuencia, dados los gastos que supone la DSG vy la falta de ayudas publicas para financiarla,
las personas celiacas se ven obligadas a destinar una parte importante de sus recursos economicos a
su tratamiento médico, el cual deberia estar, al menos, auxiliado por el Sistema Nacional de Salud, en
la medida que supone el Unico tratamiento disponible para la EC. Ademas, aquellos enfermos que no
disponen de los recursos necesarios para costearse la dieta sin gluten, se ven abocados a transgredir la
dieta (Asociacion de Celiacos de Catalufia, 2020), lo que puede derivar en consecuencias graves para su
salud.

3.5.1 El impacto de la COVID-19

La epidemia de la Covid-19 ha tenido un fuerte impacto en toda la poblacion mundial. En Espana,
desde mediados de marzo de 2020, la situacion ha sido critica vy, a dia de hoy (agosto de 2020), se
puede afirmar que las consecuencias economicas han sido devastadoras. En este contexto, el colectivo
celiaco se siente mas vulnerable que nunca a la hora de hacer frente a la necesidad de adquirir
productos especificos sin gluten, ya que muchas personas han visto reducidos sus ingresos o incluso
han perdido sus trabajos, y aquellas personas que ya se encontraban en situacion de vulnerabilidad,
se hallan ahora en un escenario todavia mas precario. La nueva situacion provocada por la pandemia
hace mas complicado el acceso a una dieta sin gluten completa.

La Federacion de Asociaciones de Celiacos Espanola (FACE), desde que estallo la pandemia, ha trabajado
con distintas entidades publicas y sociales para solicitar ayudas para las familias con miembros
celiacos que se encuentran en situacion de vulnerabilidad (FACE, 2020). El pasado mes de abril, la
federacion remitio una carta al Presidente de Gobierno, Pedro Sanchez, y al Vicepresidente segundo,
Pablo Iglesias, en la que se expone la situacion en la que se encuentran muchas familias celiacas a causa
de la pandemiay la “necesidad de que estas familias sean respaldadas economicamente”. La solicitud
hace hincapié en los altos precios de los productos especificos sin gluten de primera necesidad como
el pan, la harina y la pasta, y defiende la necesidad de ofrecer ayudas para la adquisicion de estos
productos, imprescindibles para la dieta de cualquier persona celiaca.

También la presidenta de la Comunidad de Madrid, Isabel Diaz Ayuso, el pasado dia 5 de abril, solicitd
al Gobierno “un plan de ayudas econdomicas para paliar los efectos que la crisis actual del Coronavirus
esta teniendo en las familias con miembros celiacos” (Asociacion de Celiacos y Sensibles al Gluten de
Madrid, 2020). En concreto, planted una reduccion del IVA de los productos sin gluten y una ayuda de
100€ al mes para las familias afectadas por un Expediente de Regulacion Temporal del Empleo (ERTE),
los trabajadores autonomos acogidos a la prestacion extraordinaria y las personas en situacion de
paro.

" En el apartado 4.31 se expone en detalle en qué consisten estas ayudas.
En el apartado 4.3 se desarrollan el conjunto de ayudas economicas y alimentarias existentes en Espana.
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Adicionalmente, el Indice de Precios al Consumidor (IPC) de los alimentos ha experimentado aumentos
significativos en los meses en los que la poblacion ha estado en confinamiento, llegando a subir un
41% interanual en el mes de abril (INE, 2020), lo que, muy probablemente, haya provocado un aumento
de los precios de los productos sin gluten. Esto acentla el sobrecoste de la cesta de la compra 'y, sin
duda, genera mas dificultades para los celiacos, especialmente para los de rentas mas bajas.

Finalmente, las personas celiacas también se han visto afectadas por las restricciones de movilidad
y el acopio de alimentos que se produjo durante las primeras semanas del estado de alarma. Por un
lado, los celiacos que residen en poblaciones alejadas, en las que no hay oferta de productos sin
gluten, y deben desplazarse a pueblos o nucleos urbanos cercanos, quedaron aislados y no podian
salir a comprar. Ante esta situacion, el Ministerio del Interior, tras recibir la queja por parte de la FACE,
autorizd que, siempre que se acreditara esta condicion, las personas celiacas podian desplazarse para
realizar la compra de productos especificos sin gluten (FACE, 2020).

Porotro lado, debido ala compra masiva de los primeros dias, los productos sin gluten fueron adquiridos
por personas no celiacas en sustitucion de los alimentos corrientes, asi como por consumidores
habituales de productos sin gluten que no son celiacos. Por este motivo, muchos supermercados
se quedaron desprovistos de este tipo de productos, lo que dificultd a los celiacos la adquisicion
de productos sin gluten. Ante ese fenomeno, los expertos en sanidad pidieron a la ciudadania que
evitara comprar productos para intolerantes (sin gluten, sin lactosa, etc.) a menos que fuera necesario
(Infoceliaco, 2020).

La nueva situacion provocada por la pandemia
hace mas complicado el acceso a una dieta sin
gluten completa.

Diseno de una cartera de opciones de ayudas publicas para paliar el agravio econdomico que padecen los celiacos en Espana
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4. Estudio de la cuestion
4. Arbol de problemas

Incremento del gasto
de Sistema de Salud
para tratar a los
celiacos enfermos

Empeoramiento de
la calidad de vida

Empeoramiento de la salud de los pacientes
celiacos, que desarrollan patologias graves
asociadas a la ingesta de gluten

Atrofia de las
microvellosidades
intestinales

Malabsorcion de
nutrientes

EFECTOS

Transgresion de la
dieta (ingesta de
gluten)

Dieta incompleta y no
variada

Algunos pacientes celiacos no se pueden
permitir los costes de la DSG

PROBLEMA CENTRAL: agravio economico

Los celiacos deben destinar una parte
significativa de sus recursos economicos a
pagar su tratamiento (la dieta sin gluten)

Sobrecoste en la cesta de la compra: 910€
anuales

Adquisiscion de productos especificos sin
gluten

Necesidad de seguir una dieta sin gluten
estricta de por vida

Enfermedad Celiaca
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4.3. Estudio comparativo de las politicas publicas existentes en Espana y Europa

Con el objetivo de disenar una propuesta de politica publica dirigida al colectivo celiaco de Espana, se
realiza a continuacion un estudio comparativo de las ayudas economicas y alimentarias que existen
actualmente en Espanay el resto de Europa, destinadas a paliar el agravio economico que padecen los
celiacos a causa de los elevados precios de los productos sin gluten. Se quiere estudiar las diferentes
opciones de ayudas econdmicas por las que han optado las regiones espanolas y los paises europeos.
Asi, se describen, de forma breve, las principales caracteristicas de cada ayuda.

4.3.1. Estudio comparativo de las politicas publicas existentes en Espana y Europa

Espana no dispone de ayudas publicas sistematicas para el colectivo celiaco. Solamente los miembros
del Ministerio de defensa y los mutualistas o beneficiarios de MUFACE reciben, de parte del Estado,
una ayuda economica mensual para comprar alimentos sin gluten. Ante esta situacion, algunas
administraciones locales se han hecho cargo de esta necesidad y han disenado programas de ayudas
orientados a facilitar el acceso a los alimentos especificos sin gluten. Por este motivo, tal y como
se muestra en la figura 1, se dan situaciones en las que las ayudas solamente estan disponibles
en algunas provincias o municipios de la comunidad. También las asociaciones representantes de
enfermos celiacos gestionan algunas ayudas y han puesto en marcha iniciativas solidarias para ayudar
a los celiacos en situacion de vulnerabilidad.

La mayoria de Comunidades Autbnomas no cuentan con una ayuda directa regulada para las personas
con ECy, por lo tanto, las administraciones municipales y provinciales, en su caso, destinan parte de su
presupuesto a estas ayudas, por lo que, generalmente, se trata de cantidades irrisorias. Por otro lado,
las asociaciones financian sus ayudas mediante las aportaciones de los socios y las donaciones, no
de contribuciones de fondos publicos. Asimismo, cabe destacar que son muy pocas las experiencias
de programas de ayudas y subvenciones a familias y pacientes celiacos en Espana.

Figura 1. Mapa de ayudas en Espana
@ subvencion

PAIS VASCO @ Ayudaalimentaria
TONDA
EXTREMADURA RIBA-ROJA DEL TURIA
Fuente: elaboracion propia LAS PALMAS DE GRAN CANARIA

A continuacion, se detallan las ayudas economicas e iniciativas solidarias que existen en el territorio
espanoly sus principales caracteristicas. Primero las de caracter estatal y seguidamente las iniciativas
autonomicas y locales (tabla 2).
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Ayudas del Gobierno Central para los funcionarios y militares

La ayuda para los funcionarios del Estado se reconocid en el articulo 135, sobre programas

sociosanitarios, del Real Decreto 375/2003, de 28 de marzo, por el que se aprueba el Reglamento
General del Mutualismo Administrativo. Desde el ano 2015, se aprueba anualmente una resolucion
de la Mutualidad General de Funcionarios Civiles del Estado, por la que se convoca la concesion de

ayudas de proteccion sociosanitaria. Concretamente, el programa 1.5 esta destinado a la “financiacion

de ayudas para la compra de alimentos elaborados, tratados o preparados especialmente para
responder a las necesidades particulares de los enfermos celiacos”. La (iltima que se aprob6 fue la
del 9 de abril de 2019",

Estas ayudas van dirigidas a los mutualistas o beneficiarios de MUFACE que padecen la
enfermedad celiaca, debidamente acreditada, y sin limite de edad. La cuantia es anual y
se determina en funcion de la capacidad economica mensual del beneficiario de la prestacion, de
acuerdo con la cuantia del IPREM14 vigente. El importe es de un minimo de 339,90 euros y de un
maximo de 618,0 euros. Tomando como referencia el Informe de Precios sobre Productos Sin
Gluten 2019, que calculo un gasto adicional destinado a la compra de productos sin gluten de
935,36 euros para ese ano, las ayudas de MUFACE cubren entre un 36,3% (minimo) y un 66,1%
(maximo) del sobrecoste de la DSG.

Por otro lado, el Instituto Social de la Fuerzas Armadas (ISFAS), de acuerdo con la Instruccion
94/2012 ™, de 28 de diciembre, ofrece también una prestacién econémica anual, en funcién de
los recursos economicos de la unidad familiar’, destinadas a paliar las necesidades especiales
de los pacientes celiacos. En este caso, sin embargo, la ayuda va destinada solo a enfermos
celiacos menores de 18 anos y la cuantia minima es de solamente 87 euros, y la cantidad
maxima de 613 euros. En este caso, la prestacion cubriria entre un 9,56% y un 67,3% de los
costes en el ano 2020.

" Resolucion de 9 de abril de 2019, de la Mutualidad General de Funcionarios Civiles del Estado, por la que se convoca la

concesion de ayudas de proteccion sociosanitaria durante el ano 2019.

" El Indicador PUblico de Renta de Efectos Maltiples (IPREM) es el indice empleado en Espafia como referencia para la concesion

de ayudas, subvenciones o el subsidio de desempleo.

™ Instruccion 94/2012, de 28 de diciembre, del Instituto Social de las Fuerzas Armadas, por la que se suspenden determinadas
ayudas sociales y se modifica la Instruccion 4B0/19065/2010, de 15 de diciembre, por la que se regulan las prestaciones sociales

del ISFAS.

6 Calculados conforme a las reglas establecidas para la atencion de enfermos cronicos, en la normativa reguladora de las

prestaciones sociales del ISFAS.



Espafna

Diseno de una cartera de opciones de ayudas publicas para paliar el agravio econdomico que padecen los celiacos en

4. Estudio de la cuestion

Anna Cruz Colet

les

Tabla 2. Ayudas para los celiacos en Espana. Por CCAA.

icipa

les y muni

omicas, provincia

-

Ayudas auton

"‘epuQ ap olualwelunAy 19p einbelad uod seuosiad esed sajedidiuUNW SEIILIOUOIS SepnAe s8] ap Selope|nsal seayidadss saseg

"eARIZIA 3p 18104 uoleINdIQ ] 3P SepnAy (0Z0Z) ((3Z3) IPRYSNI 8P S02E113D) 8P UQIDRIIOSY 4
"S0DPI19) SOWJBJUD SO] dP SIPRPISIIBAU SB) 4ugnd eied sopesoge)d
SOUBWIe ap L0z OUB 19 djueinp eidwod B] B SEPRUIISIP Peplues ap elsleW Ua sepnAe ap UOISadUO0D B) eled seiopeinSal saseg '(8L0Z) "eLNL 1ap eloi-eqly ap OIUBIWEIUNAY,,

‘(‘p’u) "BPUQ BP OIUBIWEIUNAY o

‘s91ua1adwod

sopeploine sej ap aued Jod ‘ojuswow Jainbiend us ‘eis9 ap a1usauilad osn un ap uoldeqosdwod 9)gisod Bun B SO1BINS URISS SEJILOUOds SepnAe ap Solledyauaq so) SOpPoL ¢

'seidosd sauoidipuod seun alainbas epnfe eped ‘auied v "edel18) pepawJajul B] 9p 0211SOUSeIp 9p 021P3W OPLIYIMSI 19 90de a3ueldNos 19 anb uaiainbal sepnAe se) sepoy 4

‘sepnAe se) ap epe||e19p P191dW0d UQIDRWIOLUI B] 193] Bied € OXauy JoA ,

‘uay08e as anb

(373) Ipeysng

2z 0ISB/ Sied

E15EY S0pUO; S91UR1IDI0S (%8) 3p So0deId) 9p
S0) uspedal as ) . pepljigesauina g
) 0SZ'L @p owixew UOIDBID0SY B)
oJaWNU 1S9 B g ap uoldenus : :
- ) un anus usyedal i . €3 00000l °p
BB3]] 850U IS oue epeJ "OUNSUIN 39S 3000°00L SO uoU3AgNS U9 50bos ou UQIDUBAQNS BUN | YD) B] BPpOL
‘0GZ’L SB) PISBY | 9SJR1IDIN0S 302 : - q sodelad A \chcmm:cm [
pnidnos sp 028199 (%¢6) 373 19P 5p37u0d
01214159 UapJ0 - Se120S A 501005
1od oue / 308 eleyzig ap |elod
Jod uspsaosu0d = soynpe A SOUIN
~ uoleindiq e
9s sepnAe se 7 :
‘eAladwod
212U8JJN2U0ID .
: epnAe
3p opolaw 01sandnsauid

e] 9p pepisadau

Jod uoIsadu0) . 12 Je103e eisey A euny iz elny 19p
- aluawienue e] anbynsnl anb N - Y
B d1usawieuoidiodosd | uodUBAGNS | JeljiWe) pepiun | 19p eloy-eqiy ap | eloy-eqry ap
. 9SJP1I2110S 3gaq uQIaPIUBWNIOP -
0z0z eJed s Lm.to% U805 91ualpadxa eped oluaIWeIuNAyY oldiunyy
3000°€ 9P $2 asp 5p UOPUNy U3
S31UR1IDI0S SOT 7
elre1sandnsaid
epiued e
‘epnAe ey e1ses as anb euRIDUIJRA
ua Jeaynsnl agap as _um_o_.::Eou
eprued e 8 ‘91uswWIensal :
P! 1 9P 9SJP1I2110S 3gaq "91UDSIA
pepniqiuodsip o WTddl 10 S99
€1 op uobuny ‘oue 19p 08Je] G Jesadns uagap (owxew owod) epuo epuQ ap
us a)gedyipoul N e UQIDUBAQNS | JeljiWe) pepiun
. 0L ap 0] e s9saW 8 A ou eljIWe) B] 3ap saw/309¢ ap ojuaiwelunAy | gordpiuny
300001 SOAIINJ3SU0D S01NJQ S0SaJ3Ul SO
SO 0peUINSap S :
o1sendnseld 13 owIxXep Jel)lweolnos A
S9W | :OWIUIW | BIIWOUO0Id Uolden}is
] 9p uoIduUNy U3
S9UO0IJeAIDS 3 uoioe wm:%m Jiqraaad mwmo__w\_nm:%u ER SOlIR1RUIISD IS e[ CRIETT
ot : 90 ®] 9p uoideINg 21e 14! /P ! ap odil HMereUnsed S0] ap uasuQ 0 BI2UINOId

eJed soysinbay

ap auoduw|

17



Espana

Diseno de una cartera de opciones de ayudas publicas para paliar el agravio economico que padecen los celiacos en

4. Estudio de la cuestion

Anna Cruz Colet

‘(*S3]BI1D0S SOIINIBS
'soleldysuag A pepljeuy o 0A3[qo ‘suodwl NS ap UOIDBIIPUI U0 ‘SePIPadU0d sealjgnd sepnAe A Sau0IdUBAQNS "BlIRUR) URID 3P Sewled Se7 ap 0ludlWwelunAy) 'uoisnjoxs ap 03sall us
S0JBI192 SO| 9p SelIrIUSWIR SapepIsadau sey Japuale eled soina //*

‘ ‘

/%S 9P UOIDUSAQNS BUN UOIJRID0SE B] B 031010 SeW]ed SB] 8p 01UsIWeIuUNAy 18 ‘gL0Z OUP 19 U3 ‘91USWIRUODIPY o
‘seljeue) sejs| ‘eueds3 ua sedel}ad seuosiad eled selejuswile A sediwouodsd sepnhy (6L02) IDV4 «

'zolepeg A saisde) ‘RANpeWalIX] "eurds] us sedel)sd seuossad eied seueluswiie A Sea1wou0de sepnAy (6102) 30V «

‘6107 Oue 19 BJed BINPRWSIIXT 9P BWOUOINY PRPIUNWOD) B] U BIRI3I pepawlajus e) Jjod sepeidsie

seuosJad e Je3J010 B SBUOIDUBAQNS 9P UOIS3OU0D ap edIjgnd e1I01RIOAUOD B) Bganide s anb e) Jod ‘eiauan eLIRISIIS ) 3P ‘6107 P 2JqUWIBIAOU 8P GL 3P UOIdN|0S3Y "BINPRWSIIXT

'Vd3IDOSY 9p Sau0IdUsAgns usIs "SOJ®BI19D
A se1eNUR SEPIS0IAI SB) SOJqWIBIW U0d %
: uis sodyadss | eueudWIe \ (VdID0SY) Sewied
ap A sojuswiy ap odueg | epeulwlalspul - A s03119UaS " epnAY 1e120S U0ISN]IXd co) ST VVDD ] epol
19p SaUOIdRUOP SB] 3p e pniv 9p 038sall 19P 197
: sojudwiy . 3p UOIDRIDOSY
usuainold soydnpoid soT : us seljiwed
(X3DV) Binpewsasixy
3p S0del)8)
3p UOIDRIDOSY
eDIS373U SODIWOU0J3 ] BUOIIS3S BT
pep! sosindal soleq 'zolepeg ap . Z0lepeg
- epeulualapu| MMMEWEW_U%_M%W_ Hw_ m..w%ﬂmh__om m_._MaﬂﬂE:m uod sepuinold ojuslweunAy 19 A | A saisoed ap
164 9p UODEIPSY | 95 501 d pniv SB] 9P SBID0S | OPUOYIBA UOIDBPUNS | SBIDUIAOI
9p 53101 A s01205g p] ‘zol A
| ] ‘zolepeg A saisde)
ap sauoeIndip se
Jod epeuoiduangns
epnAy -
01Ipald |2 Jej03e eisey A
solsinbal so) uejdwnd
sauainb e ‘pninnos ap
0121359 Udp.0 Jod "eaiqe oue eped odenad BINPRWIIXT
©1J01I0AUOD S1UeIpaW 351211105 2G5 OUNSUIN 10d oue/3061 uouaAgns | soynpe A soulN ap | VV¥DD B] BPOL
©103JIP UOISaIU0D =
E;
000°0SL 9P S9 P110}IRIOAUOD
e] 9p 1e101 uodwi |3
epnAe s s9UobIpuo epnAe 101598 A sopuoy olddiunw
¢, SOUOIDBAISSCO 21 50 UOIDRIN uodeysaid ) Jiqiaiad /epnfe e 0 od solJeleunsaq S01 3D UaSH 0 BIAUIAC
19p uo! a eied soysinbay ap apoduw podiL 19p Mo d

18



Anna Cruz Colet 4. Estudio de la cuestion

Las ayudas que existen actualmente en Espana para el colectivo celiaco son claramente insuficientes.
Solo se encuentran seis iniciativas en todo el territorio orientadas a ayudar a los enfermos celiacos, de
las cuales Unicamente cuatro son de tipo economico, es decir, que las personas celiacas reciben una
prestacion monetaria para adquirir productos sin gluten. Las otras dos son programas de asistencia
alimentaria.

Todas las prestaciones economicas adoptan la forma de subvencion. Dos de ellas (Pais Vasco y
Extremadura) tienen un caracter (casi) universalista, en tanto que cualquier persona celiaca puede
solicitarla y percibirla sin tener que aportar informacion acerca de sus ingresos ni de gastos previos
que justifiquen la necesidad de dicha prestacion. Por otro lado, la prestacion del municipio de Onda
si esta condicionada al nivel de ingresos de la unidad familiar, y solo las familias por debajo de cierto
umbral tienen derecho a ella. Y la subvencion de Riba-Roja del Tdria requiere de la presentacion de
documentos que demuestren el gasto incurrido en alimentacion sin gluten.

Sin embargo, ninguna de estas ayudas da cobertura a toda la poblacion celiaca de las respectivas
regiones, ya que tienen un presupuesto muy limitado. Ademas, debido a esto mismo, ninguna llega a
cubrir adecuadamente las necesidades econdomicas de las personas celiacas. Esto, seguramente, se
debe a que las instituciones tratan de llegar al maximo nimero de celiacos posible y de otorgarles,
aungue sea, una pequena suma de dinero a cada uno. A esto debe anadirse la falta de regularidad de
estas ayudas, en tanto que el crédito disponible puede variar de un ano a otro, con lo que la cantidad
a percibir también es variable. Asimismo, cabe la posibilidad de que la prestacion desaparezca.

A este respecto, hay que mencionar que, antes de la crisis financiera de 2008, habia algunos programas
mas de ayuda dirigidos a las personas celiacas en Espana, por ejemplo, en Navarra y Castilla-La
Mancha. Pero, a raiz de la crisis economica y las consiguientes politicas de austeridad, los recursos de
los ayuntamientos y las diputaciones se redujeron, y éstos se vieron obligados a eliminar las ayudas
para los celiacos.

Tal y como se observa en la tabla, solamente una comunidad autonoma, Extremadura, cuenta con un
paquete de ayudas regulado por el Gobierno Autonomico, de tipo (casi) universalista. No obstante,
este sistema tampoco es optimo a dia de hoy en tanto que la cuantia otorgada solamente cubre el
16,5% de los gastos asociados a la compra sin gluten anual y tiene una cobertura de Unicamente
1.000 personas celiacas, mientras que se calcula que hay entre 7.000 y 10.000 enfermos celiacos en la
comunidad (Moral, 2019).

Los dos programas de asistencia alimentaria son de caracter solidario. Se trata de acciones caritativas
que tratan de paliar las consecuencias de la falta de medidas publicas compensatorias. Por un lado,
las asociaciones de Extremadura y Las Palmas, mediante subvenciones y recaudaciones de alimentos,
ponen a disposicion de personas celiacas en situacion de vulnerabilidad lotes de productos sin gluten.
Por otro lado, en el Pais Vasco, una parte de las ayudas economicas se destinan a enfermos celiacos
vulnerables. Estas acciones, aunque muy valiosas, tienen un alcance reducido debido a la falta de
recursos con que cuentan las asociaciones de pacientes.

En conclusion, las ayudas publicas presentes en Espana son testimoniales y deficientes. Ademas,
son heterogéneas, dadas las grandes diferencias que existen entre las cuantias y las condiciones
de acceso, e irregulares, a raiz de la susceptibilidad de un cambio en el presupuesto y la necesidad
de solicitarlas asiduamente. Las administraciones locales y las asociaciones, hacen lo que pueden
para asistir al colectivo celiaco, pero, desafortunadamente, no cuentan con el apoyo ni los recursos
necesarios para llegar a todo el colectivo celiaco.

Diseno de una cartera de opciones de ayudas publicas para paliar el agravio economico que padecen los celiacos en Espana
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4.3.2. Las ayudas publicas en Europa

En Europa, muchos paises disponen de ayudas economicas o alimentarias desinadas al
colectivo celiaco. Estos reconocen la EC como una enfermedad cronica cuyo tratamiento
consiste fundamentalmente en el seguimiento de una dieta sin gluten, y que los pacientes
deben ser respaldados para poder acceder a los productos sin gluten.

A continuacion se exponen las ayudas con las que cuenta cada pais y sus caracteristicas
principales. La informacion ha sido extraida principalmente de un informe remitido por la
Association Of European Coeliac Societies (AOECS), que en 2017 llevd a cabo una encuesta
para conocer los beneficios economicos de los que disponen los enfermos celiacos en los
distintos paises de Europa. Adicionalmente, se ha complementado la informacion a partir de
las paginas web de las asociaciones de celiacos de los paises.

En Europa, muchos paises disponen de ayudas economicas o alimentarias
desinadas al colectivo celiaco

7 AOECS. (2017). Survey on Government Support for Coeliac Disease (CD) Patients in AOECS Countries.
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En la comparativa (tabla 3), se observa que entre los paises de Europa existe cierta heterogeneidad
en cuanto a las ayudas publicas disponibles para el colectivo celiaco. El tipo de ayuda mas
frecuente es la subvencion, presente en ocho de los dieciocho paises analizados. Los casos
mas ilustrativos son el de Noruega y Bélgica, que otorgan una cantidad fija de dinero a todos
los enfermos celiacos, sin ningdin condicionante de ingresos, durante toda la vida. También San
Petersburgo (Rusia) otorga una prestacion economica sin condiciones, aunque solo va dirigida a
los celiacos menores de 18 anos. Lo mismo sucede en Hungria con los jovenes de hasta 18 0 22
anos. El caso de Polonia y Alemania es muy distinto, ya que la cobertura de las ayudas es mucho
mas reducida, pues las condiciones requeridas agrupan a un pequeno numero de celiacos.

En segundo lugar, se encuentra la formula del subsidio, con seis paises que la utilizan. Estos
paises se caracterizan por incluir la dieta sin gluten en las prestaciones de asistencia sanitaria
de las que se hace cargo la Seguridad Social del pais. Para la adquisicion de estos productos
se requiere prescripcion médica, excepto en Suecia. En cada pais, sin embargo, las cantidades
dispuestas y los destinatarios varian. Destaca el hecho de que en todos los paises que ofrecen
esta opcion, los gastos asociados a laalimentacion sin gluten de los ninos quedan completamente
cubiertos. Solamente Francia impone una cantidad maxima financiable.

En tercer lugar, se sitla la opcion de compensar a los enfermos celiacos mediante beneficios
fiscales. En los Paises Bajos, los celiacos pueden deducirse de impuestos una importante
cantidad de dinero, asociada a los gastos de una dieta libre de gluten. En Irlanda, también se
ha optado por ofrecer beneficios fiscales, pero tnicamente por el 20% del importe gastado en
productos sin gluten. Ademas, solamente tienen derecho a esta ayuda las personas que estan
empleadas.

Otra alternativa presente en Europa son los cupones. Este tipo de ayuda se ha implantado en
Italia y Malta. Los celiacos reciben una tarjeta o cupon mensual con el que pueden comprar
alimentos especificos sin gluten por un valor determinado. Italia es el pais al que las asociaciones
y los colectivos celiacos suelen senalar como ejemplo de buenas practicas en la atencion a los
pacientes celiacos. No obstante, es el Unico que hace distincion de sexo a la hora de otorgar la
cantidad monetaria de las ayudas. Finalmente, hay un solo pais que ofrece ayuda alimentaria
en lugar de ayudas economicas, Chipre. Ademas, solo se orienta a personas con pocos recursos.

Diseno de una cartera de opciones de ayudas publicas para paliar el agravio economico que padecen los celiacos en Espana
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En el mapa siguiente se resaltan los paises que cuentan con algin tipo de ayuda para los celiacos
y el tipo de politica que ha implementado cada uno. De ese modo, se aprecia, a simple vista, la
variedad de sistemas de ayudas presentes en Europa.

Figura 2. Mapa de ayudas en Europa

. Subvencion
@ subsidio

. Cupones
. Ayuda alimentaria

Nota: los colores indican qué tipo de ayuda existe en cada pais.
*Suecia cuenta también con subvenciones para los adultos, pero sélo en algunos condados.
Fuente: Elaboracion propia.

En conjunto, las ayudas en Europa se caracterizan por focalizarse principalmente en los ninos.
Todos los paises destinan una parte de los recursos disponibles a cubrir, en mayor o menor
medida, los gastos asociados a la dieta sin gluten de los mas pequenos. En esta misma linea,
en varios casos, las personas adultas quedan desprovistas de financiacion para su tratamiento.
También cabe mencionar que los importes varian en funcion de si el destinatario es un nino o
un adulto. Esta es una de las mayores diferencias que se observan con Espana, cuyas ayudas no
hacen distincion entre la poblacion infantil y la adulta.

Otra de las diferencias mas notables es la dispensacion, en algunos paises, de alimentos sin
gluten bajo el paraguas de la Seguridad Social, que mediante prescripcion meédica, pone a
disposicion de los celiacos los productos libres de gluten de forma gratuita. Esto es claramente
distinto a lo que sucede en Espana, donde la dieta sin gluten no esta contemplada como un
tratamiento y, por lo tanto, no la cubre la Seguridad Social ni los médicos pueden recetarla.

Por otro lado, una amplia mayoria de los paises analizados no imponen requisitos economicos
para acceder a la ayuda, es decir, que todos los celiacos tienen derecho a percibir la ayuda
independientemente de sus ingresos familiares. Se trata de prestaciones de indole universal. No
obstante, si hay algunos paises que restringen las ayudas a, por ejemplo, personas empleadas
(Irlanda), celiacos con discapacidad (Polonia y Alemania) o personas desempleadas (Alemania).
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En Espana, existen ayudas que si estan condicionadas a la situacion econdmica de la unidad
familiar pero en ningln caso se han limitado a una parte concreta de la poblacion celiaca.

También es una caracteristica distintiva relevante el hecho de que, en Europa, las ayudas son
mayoritariamente permanentes, es decir, que una vez se ha demostrado que la persona padece
la Enfermedad Celiaca, se le va a proporcionar la prestacion de forma indefinida. Solo en dos
casos se debe solicitar la ayuda de forma regular, y en uno la ayuda es temporal. En cambio,
en Espana, se hacen convocatorias, normalmente anuales, para cada una de las cuales hay que
presentar una solicitud.

Ademas, en Espana se requiere, en todos los casos, una justificacion del gasto del dinero de la
ayuda. Ya sea antes o después de recibir el monto, los celiacos deben aportar pruebas de que
han destinado el importe a la compra de productos sin gluten. En Europa, en cambio, solo un
pais, Bélgica, solicita pruebas de que los beneficiarios estan siguiendo una dieta sin gluten.

Finalmente, cabe resaltar que algunos paises ofrecen también otras ayudas o beneficios al
colectivo celiaco. Destacan especialmente los analisis gratuitos y los menus sin gluten de Italia,
los campamentos y los grupos de apoyo de San Petersburgo, y el transporte publico gratuito de
Hungria. En contraste, las ayudas de Espana carecen de prestaciones adicionales.

©

En conclusion, se observa que, generalmente, las ayudas en Europa son de
caracter universalista, toman la forma de subvencion o subsidio, y estan
enfocadas primordialmente a cubrir las necesidades de los ninos. No
obstante, se observa mucha variabilidad entre ellas. Por lo tanto, se puede
afirmar que no hay consenso acerca de cual de las estrategias es la mejor.
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5. Apartado prescriptivo

5.1. Objetivo

En vista de las circunstancias en las que se encuentra el colectivo celiaco en Espana, donde las
personas con EC deben hacer frente a su tratamiento por si mismas, sin ningln apoyo sistematico de
las administraciones puablicas, y la falta de consenso acerca de cual es el mejor sistema de ayudas, se
disena a continuacion una cartera de opciones de politicas publicas orientadas a paliar el agravio
economico que supone el seguimiento de una dieta libre de gluten, y asi garantizar el acceso a los
productos sin gluten a todos los enfermos celiacos.

5.2. Estudio comparativo de los costes de las opciones en Espana

Tomando las caracteristicas de las ayudas existentes en Europa, se procede a realizar un estudio
comparativo de los costes que supondria para las arcas publicas espanolas cada uno de los modelos
europeos. Es decir, se extrapolan las condiciones de las distintas ayudas al contexto espanol y se
expone lo que costaria implementar cada una de ellas en Espana.

Para llevar a cabo los calculos, se han utilizado los datos demograficos de la tabla 4, obtenidos a partir
de la prevalencia de la EC del estudio de Mariné, et al. (2011) y los datos de poblacion del Instituto
Nacional de Estadistica (INE) a fecha de 1 de enero de 2020. De este modo, en los modelos en los que
se hace distincion entre ninos y adultos, se ha asumido la distribucion que se muestra en la tabla
4y, para aquellos en los que la agrupacion es distinta, se han realizado los calculos de adecuacion
pertinentes.

Tabla 4. Enfermos celiacos en Espana.

EISNES Prevalencia Enfermos celiacos

Nifos (<14) 6.875.414 171 (1,4%) 96.837
Nifios (<14) y adultos 40.454.567 1:357 (0,3%) 113.318
Total 47.329.981 1:204 (0,5%) 210.155

Fuente: elaboracion propia.

Prevalencia de enfermos celiacos en Espana

f 1

Nifos (<14) Ninos (<14) y adultos Total

28



Espafna

Diseno de una cartera de opciones de ayudas publicas para paliar el agravio econdomico que padecen los celiacos en

Anna Cruz Colet

Tabla 5. Gasto anual de la réplica de los modelos de ayudas europeas en Espana.
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Anna Cruz Colet 5. Apartado prescriptivo

Al replicar los modelos de ayudas economicas de Europa en el contexto espanol (tabla
5), se observa una amplia diferencia en el rango de gastos, que va desde los 0,8 M€ a
los 487,0 M€ anuales. Esto se debe a las diferencias en la cobertura de las necesidades
economicas y a la cobertura de la poblacion celiaca. Con la finalidad de disenar un menu
de opciones completo y adecuado, a continuacion se analizan, en base a los cinco tipos de
ayudas identificados en Europa, los costes asociados a cada uno de los modelos (por pais) y
la cobertura de poblacion celiaca que alcanzan. Ademas, se procede a extraer caracteristicas
comunes y diferenciales, combinando el estudio de costes con el estudio cualitativo del
apartado 4.3.2 (las ayudas publicas en Europa). Para cada tipo de ayuda se concluira cual o
cuales se incluiran en la cartera de opciones.

Subvencion

De entre los sistemas de subvencion, el mas economico es el de Polonia (0,8 M€). Sin
embargo, esto se debe a que cubre a un niumero muy limitado de celiacos; los menores
de 16 anos con discapacidad, aproximadamente el 0,9% de la poblacion celiaca espanola.
Ademas, la cuantia de la ayuda tiene una cobertura de solo el 46,1% de los gastos asociados
a la dieta sin gluten. En el otro extremo, el modelo mas costoso es el de Noruega (487,0 M€),
debido a que ofrece una cobertura (mas que) completa de las necesidades economicas de
los celiacos®y abarca todos los pacientes.

El sistema de Beélgica, del mismo modo que el de Noruega, ofrece subvenciones para toda
la poblacion celiaca (ninos y adultos), es decir, que alcanza una cobertura completa del
colectivo celiaco. Este es uno de los principales puntos fuertes de estos dos modelos. La
diferencia entre ellos radica en los costes. Mientras que el de Noruega supondria un gasto
anual de 487,0 M€, el belga requeriria de una inversion sustancialmente inferior, de solo 95,8
M€. Esto se debe a que este Ultimo ofrece una cobertura del 50% de los costes asociados
a la dieta sin gluten, mientras que el noruego cubre todos los gastos. Adicionalmente, es
importante senalar que el sistema belga requiere de una comprobacion regular del correcto
seguimiento de la dieta sin gluten, lo que es imprescindible para evitar situaciones de fraude.

El resto de modelos, en cambio, solamente disponen de ayudas dirigidas a los ninos y/o
jovenes celiacos. De entre estos, el mas completo es el de Finlandia, que consigue una
cobertura de los gastos del 121,4% vy del 47,4% de la poblacion celiaca. En segundo lugar
se encuentra el sistema de San Petersburgo (Rusia), que cubre el 85,6% de los costes de
la dieta sin gluten y al 48,6% de los enfermos celiacos. En cuanto a los costes, estos son
relativamente bajos, en comparacion con el modelo noruego; el coste del modelo finlandés
seria de 1101 M€ anuales y el ruso de 79,7 M€. La diferencia se debe a los distintos importes
de la ayuda y el niUmero de celiacos a los que va dirigido.

Por ultimo, se encuentran las ayudas otorgadas por Hungria, que se destinan a los ninos'y
jovenes menores de 22 anos (51,2% de los celiacos) y subvencionan el 52,7% de los costes de
la dieta sin gluten. El gasto total anual asociado a esta ayuda es de 51,6 M€, muy por debajo
del resto de las ayudas, a excepcion de Polonia. Se trata de un sistema bastante incompleto,
en tanto que solo cubre la mitad de la poblacion celiaca y de los costes.

¥ Cabe tener en cuenta, sin embargo, que la cuantia de la ayuda es muy elevada debido a que los precios en Noruega son mas
altos que en Espana. Por lo tanto, en el caso de que se disenaran ayudas en Espana a semejanza del modelo noruego, el importe
de la ayuda seguramente seria inferior, con la correspondiente disminucion en los gastos totales de la subvencion.

Diseno de una cartera de opciones de ayudas publicas para paliar el agravio economico que padecen los celiacos en Espana
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Finalmente, en todos estos modelos (a excepcion de Polonia) las subvenciones son de
caracter universal y permanente. Es decir, estan dirigidas a todos los celiacos, a los que no
se les requiere ninguna condicion economica y solo deben solicitarse una vez a lo largo de
la vida del paciente.

En conclusion, teniendo en cuenta la tendencia presente en Europa, los
costes y la cobertura de cada uno de los sistemas, se seleccionan para la
cartera de opciones los modelos de Bélgica y San Petersburgo (Rusia). El
primero porque combina una cobertura de gastos media con un alcance del
100% de los celiacos y un coste total anual asequible. Ademas, incorpora
una estrategia para evitar el fraude. El segundo porque se corresponde con
la realidad europea de destinar los recursos a cubrir las necesidades de los
mas pequenos, subvencionando la mayor parte de los gastos, e implica un
gasto total anual muy economico.

Beneficios fiscales

Solo hay dos paises en los que la ayuda a los celiacos se proporciona mediante la
deduccion en impuestos, los Paises Bajos e Irlanda, y ambos difieren mucho en cuanto a
las condiciones, caracteristicas y costes asociados. Por un lado, los Paises Bajos ofrecen
beneficios fiscales equivalentes a la practica totalidad (98,8%) de los gastos de una dieta sin
gluten a todo el conjunto de la poblacion celiaca (cobertura del 100,0%). Con todo, el gasto
total anual asociado es de 189,1 M€, una cifra sustancial pero muy por debajo de la opcion
mas costosa (Noruega: 487,0 M€). Se trata, por lo tanto, de una formula bastante completa y
economicamente factible.

Por otro lado, Irlanda ofrece beneficios fiscales a los celiacos y/o padres/madres/tutores
de ninos celiacos que estén empleados, lo que equivale, aproximadamente, a una cobertura
del 92,2% de la poblacion celiaca total. Si bien alcanza un nimero relevante de celiacos, la
cuantia deducible de impuestos solo equivale a un 20% de los gastos de la dieta sin gluten,
una cantidad muy baja. Ademas, esta opcion excluye a las personas mayores, debido a que
no trabajan y no pagan impuestos, y las que estan desempleadas, dos de los colectivos para
los que es mas complicado hacer frente a los gastos de la compra sin gluten. En concordancia,
el coste total anual seria muy bajo, de solo 35,3 M€. Por lo tanto, se trata de un sistema que
no compensa el gasto adicional asociado a la DSG.

En consecuencia, se selecciona para la cartera de opciones el modelo de los
Paises Bajos, ya que es muy completo en términos de cobertura de gasto y
de la poblacion celiaca.

“ Del mismo modo que en el caso de Noruega, cabe tener en cuenta que la cuantia de la ayuda es muy elevada debido a que los
precios en Finlandia son mas altos que en Espana. Por lo tanto, en el caso de que se disenaran ayudas en Espana a semejanza
del modelo finlandés, el importe de la ayuda seguramente seria inferior, con la correspondiente disminucion en los gastos
totales de la subvencion.
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Subsidio

Todos los paises que han optado por proporcionar ayudas economicas a los enfermos celiacos
mediante el subsidio de los alimentos especificos sin gluten, se caracterizan por dirigir estas
ayudas tanto a los adultos como a los nifios. Unicamente Suecia carece de ayudas a nivel
nacional para los adultos, y dispone solo de subvenciones en algunos de sus condados. También
destaca el hecho de que los costes asociados a los modelos de subsidio se sitlan en un rango
de entre 45,3 M€ y 179 M€, cifras muy inferiores al rango de las ayudas por subvencion (entre
51,6 M€ y 487,0 M€). Se puede decir, entonces, que los paises que han optado por la formula del
subsidio gastan menos en las ayudas para celiacos que los que ofrecen subvenciones. De todos
modos, es necesario examinar cada uno de los modelos para ver sus caracteristicas propias y
las diferencias entre ellos.

En primer lugar, el modelo de Suecia supondria un gasto anual de entre 453 M€ y 90,8 M€,
en funcion de la lista de productos sin gluten de los que se hiciera cargo la Seguridad Social.
Del mismo modo, el grado de cobertura de los gastos, vendria determinado por dicha lista, y
se situaria entre un 50,0% y un 100,0%. No obstante, tal y como se ha dicho anteriormente, la
ayuda va dirigida exclusivamente a los menores de 16 anos, que solo representan el 47,4% de la
poblacion celiaca.

En segundo lugar, los sistemas implantados en Inglaterra, Gales, Escocia, Irlanda del Norte y
Francia se caracterizan por abarcar a todo el colectivo celiaco, pero difieren en cuanto al importe
del subsidioy, por lo tanto, en la cobertura de los gastos. Por un lado, Inglaterra cubre el total de
los costes asociados a la dieta sin gluten de los menores de 18 anos y de las personas mayores
de 65 anos y el 84,6% de los gastos de los adultos celiacos. Inglaterra se caracteriza por ser
el Unico pais que inserta la formula del copago en las ayudas a los enfermos celiacos y por
financiar los gastos de las personas celiacas de edad avanzada. Se ha calculado que el coste
anual equivaldria a 179,7 M€, parecido al coste del modelo de los Paises Bajos.

Por otro lado, Gales, Escocia e Irlanda del Norte, también ofrecen ayudas accesibles para todas
las personas celiacas, pero sin distinguir en funcion de la edad. Ademas, a diferencia del modelo
anterior, el subsidio solo cubre una tercera parte del coste de la dieta sin gluten. El gasto
anual asociado seria de aproximadamente 63,8 M€, sustancialmente inferior al del sistema de
Inglaterra.

Por Gltimo, el mecanismo de Francia presenta un porcentaje de cobertura del gasto mas alto
que Gales, Escocia e Inglaterra, pero mas bajo que Inglaterra, con un 44,2% de cobertura en el
caso de los ninos menores de 10 anos y de un 60,3% en el caso de los mayores de 10 anos y
los adultos. En consonancia, el estudio de costes apunta que el gasto total anual se situaria en
105,3 M€, por debajo del de Inglaterra pero superior al de los otros paises que han optado por
el subsidio.

Finalmente, es importante destacar que en todos estos sistemas las ayudas son de caracter
universal, no sujetas a requisitos economicos. En cuanto a la durabilidad, todas son permanentes
excepto la francesa, que tiene duraciones variables en funcion del departamento.

En consecuencia, se escoge el modelo de Inglaterra para incluirlo en la
cartera de opciones, dado que considera a todas las personas celiacas
y financia practicamente el 100% de los costes asociados a la dieta sin
gluten durante toda la vida del paciente. Ademas, la cantidad de recursos
economicos necesarios para financiar dicha subvencion es asequible.

Diseno de una cartera de opciones de ayudas publicas para paliar el agravio econdomico que padecen los celiacos en Espana
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Cupones

Los Unicos paises de Europa que otorgan ayudas al colectivo celiaco en forma de cupones
son Italia y Malta. Los dos sistemas tienen una cobertura completa de la poblacion celiaca
y tienen un caracter universal y permanente. Se diferencian en la forma de dividir a la
poblacion para determinar qué importe corresponde a cada grupo y en la cuantia de los
cupones 'y, por lo tanto, en el gasto asociado.

Por un lado, en primer lugar, Italia diferencia entre las personas celiacas menores de 9 anos
y las mayores de esta edad. En segundo lugar, entre los mas pequenos, otorga la cuantia en
funcion de la ingesta calorica recomendada para cada edad. En tercer lugar, en el grupo de
mayores de 9 anos, distingue entre hombres y mujeres y en funcion de la ingesta calorica
recomendada para cada edad y sexo. De este modo, los hombres reciben cupones por un
importe mas elevado que las mujeres. Italia es el Unico pais que hace esta distincion por
sexo, y se trata, de hecho, de una medida sexista.

Con todo, la cobertura del gasto que consigue este sistema es muy alta, de entre un 73,8%
y un 92,2% en los menores de 9 anos, y de entre el 98,8% y el 163,4% entre los mayores de
9 anos. Se estima que este modelo comportaria unos costes totales anuales de entre 185,2
M€ y 246,3 M€. Este sistema, junto con el noruego, es el que tiene un coste mas elevado.
Adicionalmente, el modelo italiano cuenta con otros beneficios para el colectivo celiaco,
como la disposicion de mends sin gluten seguros en todos los comedores y cafeterias
publicas, al mismo precio que los menus con gluten.

Por otro lado, Malta solo hace diferenciacion entre los ninos y los adultos, y logra una
cobertura del gasto del 59,3% en el grupo de los ninosy de entre el 59,3% y el 79,1% en el de
los mayores, la cual es bastante elevada. El coste de esta ayuda se situaria entre 113,5 M€ y
133,9 M€, por debajo del coste del sistema italiano.

En consecuencia, se escoge el modelo de Inglaterra para incluirlo en la
cartera de opciones, dado que considera a todas las personas celiacas
y financia practicamente el 100% de los costes asociados a la dieta sin
gluten durante toda la vida del paciente. Ademas, la cantidad de recursos
economicos necesarios para financiar dicha subvencion es asequible.

5.3. Cartera de opciones de ayudas publicas para los celiacos de Espana

En base al estudio realizado, se disefa a continuacion una cartera de opciones de ayudas economicas

para el colectivo celiaco, orientadas a compensar el coste adicional que supone el seguimiento de

una estricta dieta sin gluten. Esta propuesta se concibe bajo la intencion de proporcionar al legislador
una lista de las alternativas disponibles para que éste escoja finalmente la mas adecuada®. En la
tabla 6 se exponen las cinco alternativas que se proponen como sistemas de ayudas publicas para las

personas celiacas.

“'No se ha podido realizar un estudio mas en profundidad de cada una de las alternativas ya que sobrepasa el alcance de este

TFM, debido a la limitacion de los recursos y el tiempo disponibles.
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Tabla 6. Cartera de ayudas economicas disponibles para el colectivo celiaco
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Taly como se muestra en la tabla 6, el presupuesto necesario para financiar las ayudas para
las personas celiacas se situaria en un rango de entre un minimo de 79,7 M€ y un maximo
de 1891 ME€. Estas cantidades supondrian un gasto menor (por no decir, irrisorio) para la
Administracion Publica; tomando como referencia el gasto sanitario publico del ano 2018
(Gltimos datos disponibles), las ayudas para los celiacos significarian entre un 0]12% y un
0,28% del total de los recursos invertidos en el gasto sanitario.

Adicionalmente, es necesario tener en consideracion que el gasto anual por persona celiaca
que supondria cualquiera de las alternativas presentadas, es muy inferior al coste que
supone para el Sistema de Salud el tratamiento de una persona con EC que no sigue una
correcta dieta sin gluten y desarrolla una patologia asociada a la celiaquia. A modo de
ejemplo, se estima que el gasto asociado al tratamiento de la diabetes de tipo | es de
1.770 anuales (Crespo, et al,, 2013), el cual es el doble del coste adicional de la compra de
productos especificos sin gluten®.

En definitiva, el apoyo economico para los enfermos celiacos es necesario, tanto para paliar
el agravio economico que padecen, como para garantizar que todas las personas enfermas
de EC pueden seguir su tratamiento de forma adecuada y cuidar su salud. En base a las
ultimas consideraciones, se puede afirmar que, bajo una vision holistica de la evaluacion de
las politicas publicas, el gasto que supondria la adjudicacion de ayudas economicas a las
personas celiacas, muy probablemente seria inferior al gasto que supone para el Sistema de
Salud el tratamiento de aquellas personas celiacas que no siguen una dieta sin gluten. Por
lo tanto, se trata de unas ayudas imprescindibles para los celiacos que suponen un gasto
minimo para las arcas publicas.

6. Conclusiones

La enfermedad celiaca puede comportar graves consecuencias para la salud, desde una
intolerancia a la lactosa al desarrollo de un tumor maligno, de aquellos pacientes que no
pueden adherirse a una dieta libre de gluten de forma correcta. El sobrecoste asociado a la
compra de productos especificos sin gluten, que este ano se sitla en 910,73 euros por persona,
es el obstaculo que dificulta el acceso a una dieta saludable y completa a muchos enfermos
celiacos. Asimismo, los altos precios de estos productos suponen un agravio economico para
todo el colectivo. Para solventar este perjuicio, seria necesario poner a disposicion de los
enfermos celiacos un apoyo economico desde la Administracion Piblica, para compensar el
gasto adicional en que deben incurrir para proveerse de su Gnico tratamiento disponible.

El estudio desarrollado en este trabajo demuestra que, a diferencia de lo que ocurre en Espana, en
gran parte de Europa, las autoridades publicas han implementado ayudas de caracter economico
orientadas a auxiliar a los pacientes celiacos. En el contexto europeo, las ayudas disponibles se
corresponden con uno de estos cuatro sistemas: subvenciones, beneficios fiscales, subsidios o
cupones.

“Sj bien no se dispone de estudios validados acerca del coste del resto de enfermedades asociadas a la Enfermedad Celiaca,
cabe esperar que éstos sean incluso superiores a los asociados con la diabetes, dada la gravedad de estas patologias y su
consiguiente necesidad de recursos médicos.




Anna Cruz Colet 5. Apartado prescriptivo

A partir del analisis exhaustivo de los modelos presentes en cada uno de los paises, y tomandolos
como referencia, se ha disenado la cartera de opciones de politicas piblicas de tipo economico
disponibles para el contexto espanol, orientadas a paliar el incremento del coste de la cesta
de la compra de los pacientes celiacos. En la cartera se ha disenado un sistema de ayudas para
cada uno de los modelos existentes en Europa.

Este listado de alternativas se compone de una serie de ayudas de caracter universal, es decir,
dirigidas a todo el colectivo celiaco, de duracion permanente. Ademas, consiguen una alta
cobertura del gasto y de la poblacion celiaca, a la vez que la inversion de recursos publicos que
requieren es relativamente baja. Estas caracteristicas son indispensables para proporcionar una

ayuda completa, es decir, que cubra las necesidades de los enfermos celiacos.

En esta linea, queda demostrado que la inversion necesaria para ayudar al colectivo celiaco es
minima y totalmente asequible y que, por lo tanto, si no se implementan este tipo de ayudas, es
por falta de voluntad e interés politico. El apoyo economico para el colectivo celiaco es, y ha sido
siempre, necesario y reclamado por los afectados, pero ahora, es todavia mas imprescindible
dada la situacion economica que ha generado la pandemia de la Covid-19.

Sin embargo, si bien la propuesta de este trabajo tiene por objetivo que el legislador disponga de
la informacion necesaria para tomar la decision mas adecuada, este estudio se ha encontrado
con algunas limitaciones que no permiten determinar de forma precisa el impacto y los costes
asociados a la EC mal tratada, desde un punto economico y global. Por lo tanto, para poder
seleccionar la mejor de las alternativas, deberia desarrollarse en futuras investigaciones el
estudio de los costes de las enfermedades asociadas a la celiaquia y el ahorro que suponen las
ayudas para las arcas publicas.

Finalmente, también seria optimo estudiar cual es la distribucion de la poblacion celiaca en
funcion de la renta, asi como cuales son sus patrones de consumo. Con esto, se podria disenar
un sistema de ayudas progresivo, es decir, que las cuantias a percibir se determinaran en funcion
de los ingresos de la persona celiaca o la unidad familiar. Se trataria, por lo tanto, de un sistema
de caracter redistributivo, que persigue un reparto mas igualitario de la riqueza.

La inversion necesaria para ayudar al colectivo celiaco es minima y
totalmente asequible

Diseno de una cartera de opciones de ayudas publicas para paliar el agravio econdomico que padecen los celiacos en Espana
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Anexo 1: Enfermedades asociadas al incorrecto sequimiento de una dieta sin
gluten en pacientes con enfermedad celiaca

Manifestaciones
orales y dentales

Manifestaciones
hematologicas

Metabolismo 6seo
y densidad de
minerales 0seos

Trastornos
relacionados con el
gluten

Erupcion retrasada de los dientes: la EC no tratada durante la infancia puede resultar en la falta
de nutrientes esenciales para la correcta erupcion de la dentadura, con lo que el desarrollo
dental puede ralentizarse. También puede afectar la mineralizacion de los dientes permanentes.

Defectos de esmalte: se ha encontrado un prevalencia significativa de defectos en el esmalte

dental en ninos, adolescentes y adultos con enfermedad celiaca, asi como en pacientes con

dermatitis herpetiforme. Los danos que presentan los pacientes celiacos son mas severos que
los de una persona sana.

Ulceras orales aftosas recurrentes: afecta a entre un 20% y un 40% de los pacientes celiacos en
algin momento de la vida. Existe también una asociacion significativa entre las aftas orales y los
defectos del esmalte dentario en personas celiacas.

Caries: la prevalencia de caries es superior en personas con EC en comparacion con grupos de
control. Se calcula que los celiacos tienen el doble de riesgo de presentar caries.

Liquen oral plano: es una afeccion inflamatoria cronica que afecta la piel y las membranas
mucosas de la boca. No existe cura y su tratamiento se centra en paliar los sintomas. Existe
evidencia de una prevalencia alta de la enfermedad celiaca en pacientes con liquen oral plano.

Glositis atrofica: es un proceso inflamatorio de la mucosa de la lengua y se debe a la atrofia de
las papilas linguales. La EC esta relacionada con la aparicion de glositis.

Sindrome de Sjogren: es una enfermedad cronica autoinmune que se caracteriza por la
inflamacion y posterior atrofia de las glandulas exocrinas (salivares y lacrimales). La asociacion
de la EC con esta enfermedad es clara, debido a su caracter autoinmune.

Anemia: es una de las manifestaciones mas frecuentes de la EC. Se debe a la disminucion de

la absorcion de hierro y otros nutrientes (vitamina B12 y folato, principalmente) a causa de la

atrofia de las vellosidades. Entre un 4% y un 6% de los pacientes con anemia padecen celiaquia,
con una mayor prevalencia en mujeres.

Osteoporosis, baja densidad mineral 6sea y riesgo de fracturas: la osteoporosis es una

complicacion significativa y comin de la EC. Se caracteriza por una baja densidad mineral 0sea

(DMO), danos en la microestructura osea y el incremento en la fragilidad de los huesos. La

prevalencia de la osteoporosis en pacientes adultos con EC es el doble que la de la poblacion
adulta no celiaca.

Dermatitis herpetiforme: se considera “la expresion cutanea de la enfermedad celiaca”, dado

que todas las personas que la padecen son celiacas. Es una enfermedad autoinmunitaria cronica

que se caracteriza por la aparicion de ampollas rojas muy pruriginosas e hinchazones similares
a ronchas.

Ataxia por gluten: es un trastorno autoinmune que ataca el cerebroy provoca la descoordinacion

motora, a causa de la exposicion al gluten. Se calcula que solo un 10% de los pacientes celiacos

puede desarrollar estos sintomas neurologicos, por lo que no es frecuente, pero es importante
tenerla en cuenta.
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Diabetes Tipo I: es una enfermedad cronica derivada de la falta de segregacion de insulina del
pancreas, por lo que se acumula un alto nivel de glucosa en la sangre. Los estudios concluyen
que la prevalencia de este tipo de diabetes es de entre el 54% vy el 8,4% en pacientes con EC.

Enfermedades Enfermedades tiroideas: son el conjunto de afecciones de la glandula tiroides, una de las

asociadas glandulas endocrinas encargada de la segregacion de hormonas. La celiaquia esta presente de

forma significativa en pacientes que padecen enfermedades tiroideas con base autoinmune,

con una prevalencia de entre el 2% y el 7%. Ademas, hasta un 26% de los enfermos celiacos

presentan anticuerpos de enfermedad tiroidea y se han identificado alteraciones tiroideas en
un 10%.

Riesgo global de tumores malignos: existe evidencia sobre la asociacion de la EC con un mayor
riesgo de desarrollar tumores malignos. El riesgo relativo mas elevado se ha encontrado en el
linfoma no Hodgkin de células T, que es del 15,84. Para el conjunto de tumores linfaticos del
intestino delgado, el riesgo relativo es del 2,75. Este incremento del riesgo respecto a pacientes
no celiacos, esta directamente relacionado con la presencia de inflamacion cronica en el

Malignidad asociada intestino causada por la ingesta continuada de gluten.

con la EC

Riesgo de adenocarcinoma del intestino delgado: este tipo de tumores es muy poco frecuente

(0,75% de los tumores gastrointestinales). Sin embargo, los estudios epidemiologicos han

demostrado que la incidencia de adenocarcinomas del intestino delgado ha experimentado un
aumento de 4 a 11 veces en la EC, al compararlo con poblaciones controles.

Infertilidad La EC que no se trata de forma adecuada puede provocar abortos recurrentes, partos prematuros,
y abortos de menopausia precoz y problemas de fecundacion. Ademas, el incumplimiento de una dieta sin
repeticion gluten en mujeres embarazadas puede influir en el crecimiento del feto.

Las personas celiacas, en tanto que padecen una enfermedad autoinmune, tienen un mayor

Enfermedades riesgo (entre 3 y 10 veces mas) de padecer otra enfermedad autoinmunologica. Las que se
autoinmune asocian en mayor grado con la EC son: artritis, diabetes tipo |, enfermedad de Addison y hepatitis
autoinmune.
Depresion
Ansiedad
Otras afecciones Irritabilidad
relacionadas Artritis idiopatica juvenil (Al))
Migrana

Convulsiones epilépticas

Fuente: Elaboracién propia a partir de Lucendo, A.J., Rodrigo, L. y Pefia, A.S. (2018). Manifestaciones Extraintestinales de la
Enfermedad Celiaca y Trastornos Asociados (Capitulo 6). En Arranz, E., Fernandez-Bariares, F.,, Rosell, C. M., Rodrigo, L., Pefia,
A.S., editores: Avances en el Conocimiento de las Patologias Relacionadas con el Gluten y Evolucién de los Alimentos sin Gluten
(2018).
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Anexo 2: Precios de los principales productos especificos con y sin gluten y su
diferencia en el ano 2020

Producto

Cereales desayuno
Barritas de cereales
Galletas
Galletas de chocolate
Magdalenas
Harina panificacion
Harina reposteria
Obleas de helado
Macarrones/fideos
Pan de barra
Pan de molde
Pan tostado
Pan hamburguesa
Pan rallado
Croquetas
Pizza
Masa hojaldre
Lasana

Tartas

Producto navideno

Cerveza

Precio con gluten (€/100g)

Precio sin gluten (€/100g)

Reproduccion de: Informe de Precios de Productos Sin Gluten 2020 (FACE).

Diferencia (tanto por 1)
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Anexo 3: Detalle de las ayudas publicas en Espana: autonomicas, provinciales y
municipales

COMUNIDAD VALENCIANA

Municipio de Onda*: concede ayudas economicas a familias en las cuales
hay uno o mas miembros diagnosticados de celiaquia, con el objetivo de
subvencionar el sobrecoste de los alimentos y los tratamientos médicos
asociados a la EC. La cuantia a percibir se determina en funcion de la
situacion economica de la familia (rendas de la unidad de convivencia) y la
situacion sociofamiliar (grado de necesidad y urgencia). Los ingresos brutos
de la unidad familiar no deben superar en cinco veces el IPREM vigente para
poder percibir la ayuda. La cuantia sobre la cual se calcula el importe de la
ayuda es el 35% del IPREM vigente y, a partir de este, se calcula el porcentaje a
percibir en funcion de los ingresos brutos mensuales familiares. Las cuantias
se amplian en un 20% por cada miembro mas diagnosticado con celiaquia en
la familia, hasta un maximo de 3. La ayuda concedida no puede superar los
260€ al mes. Los beneficiarios deben justificar en qué han gastado la ayuda. La vigencia de
la ayuda es de un minimo de un mesy un maximo de cuatro meses consecutivos. Durante
un ejercicio econdomico no se podra percibir la ayuda por un periodo mayor a 8 meses. El
presupuesto otorgado es de 10.000 €.situaria en 105,3 M€, por debajo del de Inglaterra pero
superior al de los otros paises que han optado por el subsidio.

Finalmente, es importante destacar que en todos estos sistemas las ayudas son de
caracter universal, no sujetas a requisitos economicos. En cuanto a la durabilidad, todas
son permanentes excepto la francesa, que tiene duraciones variables en funcion del
departamento.

Municipio de Riba-roja del Turia*: ofrece ayudas economicas destinadas a la compra de
productos alimentarios elaborados sin gluten para cubrir las necesidades de los celiacos de
una unidad familiar. La concesion se realiza mediante el método de concurrencia competitiva,
de tal manera que se estudia cada expediente de solicitud y se formula una propuesta de
adjudicacion de la ayuda. En el caso optimo, se otorga a cada solicitante una ayuda por
el valor de la cantidad solicitada y debidamente justificada. En caso de que la cantidad
total solicitada (suma de cuantias valoradas) sea superior al crédito presupuestario, se
reduce de forma proporcional la cuantia valorada para cada solicitante. Los solicitantes
de la ayuda deberan aportar documentos que justifiquen la solicitud de la ayuda, es decir,
tiques o facturas de compra de alimentos especiales para celiacos. La partida presupuestaria
dispuesta es de 3.000€ para el ano 2020.

“ Ayuntamiento de Onda. (n.d.). Bases especificas reguladoras de las ayudas econdmicas municipales para personas con
celiaquia del Ayuntamiento de Onda.

“ Ayuntamiento de Riba-roja del Tlria. (2018) Bases reguladoras para la concesion de ayudas en materia de sanidad destinadas
a la compra durante el ano 2019 de alimentos elaborados para cubrir las necesidades de los enfermos celiacos.
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PAIS VASCO¥

La Diputacion Foral de Bizkaia concede anualmente a la Asociacion
de Celiacos de Euskadi (EZE) una subvencion de 100.000 para dar
ayudas directas a los celiacos de la Comunidad Autonoma. El objetivo
es financiar el sobrecoste de la compra de productos sin gluten. El
importe se reparte, hasta que se agote, por orden de solicitud, entre
los solicitantes, con un tope de 1.250 ayudas de 80€. En el caso de
que no se llegue a las 1.250 solicitudes, se puede incrementar el
monto de la ayuda hasta que se agoten los fondos. Si existe mas de una persona celiaca en
la unidad familiar, se pueden presentar tantas solicitudes como celiacos. Los beneficiarios
son los socios y socias de EZE (el 92%), y los celiacos no socios en situacion de necesidad
economica (el 8%).ciones variables en funcion del departamento.

EXTREMADURA®®

CCAA: En noviembre de 2019, se aprobaron las primeras ayudas
directas destinadas a las personas afectadas por la EC de la CCAA de
Extremadura. De hecho, es la primera comunidad en establecer una
ayuda regulada para el colectivo celiaco. Se trata de subvenciones
dirigidas a personas que padecen la enfermedad celiacay que tienen
por objetivo cofinanciar el gasto de una dieta sin gluten anual. El
procedimiento de concesion es directa mediante convocatoria
abierta y se otorga la ayuda a quienes la soliciten y cumplan con los
requisitos, por orden estricto de solicitud, y hasta agotar el crédito
disponible. Elimporte total de la convocatoria es de 150.000 eurosy la cuantia individualizada
es de 150 €.

Caceres y Badajoz*: la Asociacion de Celiacos de Extremadura (ACEX)
gestiona el repartimiento de lotes de alimentos sin gluten de primera
necesidad a los socios y socias de las provincias que acrediten bajos
recursos. Esta ayuda esta subvencionada por la Diputacion de Caceres
y la Fundacion Valhondo, y por la Diputacion y el Ayuntamiento de
Badajoz.

“7 Asociacion de Celiacos de Euskadi (EZE). (2020) Ayudas de la Diputacion Foral de Vizcaya.

“8Extremadura. Resolucion de 15 de noviembre de 2019, de la Secretaria General, por la que se aprueba la convocatoria piblica
de concesion de subvenciones a otorgar a personas afectadas por la enfermedad celiaca en la Comunidad Autonoma de
Extremadura para el ano 2019. Diario Oficial de Extremadura, 25 de noviembre de 2019, nim. 227, pp. 48084.
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ISLAS CANARIAS*

Las Palmas de Gran Canaria: la Asociacion de Celiacos de las Palmas (ASOCEPA)

lleva a cabo el programa de “Ayuda de alimentos”, mediante el cual proporciona

de manera mensual alimentos genéricos y especificos sin gluten a aquellas

familias con algin miembro celiaco que se encuentran en riesgo de exclusion

social. Los productos provienen de las donaciones mensuales que hace el

Banco de Alimentos y de las recogidas anuales y subvenciones de ASOCEPA.
Adicionalmente, en el ano 2018, el Ayuntamiento de las Palmas otorgd a la asociacion una
subvencion de 4.547,77 euros para atender las necesidades alimentarias de los celiacos en
riesgo de exclusion®.

“ FACE (2019). Ayudas econdmicas y alimentarias para personas celiacas en Espafia. Islas Canarias.
% Ayuntamiento de Las Palmas de Gran Canaria. (2018). Subvenciones y ayudas pUblicas concedidas, con indicacion de su
importe, objetivo o finalidad y beneficiarios. Servicios Sociales.
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