(“Se abre la sesion a las dieciséis horas y treinta y cinco minutos.”)

La Sra. PRESIDENTA: Buenas tardes, sefiorias. Da comienzo la sesion de la
Comisién de Sanidad. En primer lugar, he de decirles que se ha recibido escrito del
Consejero de Sanidad por el que se comunica la delegacion en don Antonio Alemany
Lépez, Director General de Atencién Primaria, en la Comparecencia 427/08, que esta
previsto que se celebre como tercer punto del orden del dia de hoy; con lo cual ¢estan
ustedes conformes en que se acumulen los puntos nimeros 2 y 3 del orden del dia?
(“Asentimiento.”) Quedan acumulados.

2° C 488/10 RGEP 4694 del llmo. Sr. Director Genera | de Atencion Primaria, a
peticion del Grupo Parlamentario Popular, al objeto de informar sobre situacion
de la enfermedad celiaca en la Comunidad de Madrid.  (Por via del articulo 210 del
Reglamento de la Asamblea).

3° C 427/08 RGEP 7696 del Excmo. Sr. Consejero de S anidad, a peticion del Grupo
Parlamentario de lzquierda Unida, al objeto de info  rmar sobre situacion en la que
se encuentra el estudio sobre celiaquia y otras int  olerancias alimentarias. (Por
via del articulo 209 del Reglamento de la Asamblea)

Para sustanciar el objeto de la comparecencia, tiene la palabra el sefior
Rodriguez por parte del Grupo Parlamentario Popular.

El Sr. RODRIGUEZ RODRIGUEZ: Muchas gracias, sefiora Presidenta. Doy por
sustanciado el objeto de la comparecencia .

La Sra. PRESIDENTA: Perdén, me he confundido, yo queria escucharle a usted,
pero en primer lugar tiene la palabra dofia Caridad Garcia y a continuaciéon don Javier
Rodriguez.

La Sra. GARCIA ALVAREZ : Muchas gracias, sefiora Presidenta. Me siento un
poco molesta porque haya querido escuchar primero a don Javier pero, en fin, qué le
vamos a hacer, son cosas que pasan. Bienvenido, sefior Alemany, a esta Comision en
Su nueva responsabilidad; le agradezco mucho su presencia. Sefior Alemany, seforias,
en noviembre de 2007 aprobamos en esta Camara por unanimidad una proposicién no
de ley que presentaba mi Grupo, pero a demanda de la Asociacion de Celiacos de
Madrid. Si no recuerdo mal, esta proposicion no de ley fue aprobada por unanimidad. Al
final nos pusimos de acuerdo todos los Grupos precisamente para colaborar en la
mejor direccion. Si no recuerdo mal, en el punto nimero 6 se decia lo siguiente: realizar
antes del 30 de junio de 2008 un estudio sobre celiaquia y otras intolerancias



alimentarias mas prevalentes en la Comunidad de Madrid, de cuyas conclusiones se
derivaran las posibles medidas a adoptar, incluidas las ayudas econOmicas a las
familias afectadas con menores rentas. Seis meses mas tarde del plazo establecido, y
ante la falta de informacion al respecto, la solicitamos; la respuesta, que debié ser
elaborada, una vez mas, por el “departamento de creativos en respuestas” que debe
haber en la Consejeria de Sanidad, fue que estaban en ello. En fin, la respuesta,
insisto, del “departamento de creativos” de la Consejeria. Espero, sefior Alemany, que
hoy podamos tener mas informacion al respecto. Nada mas.

La Sra. PRESIDENTA: Gracias. Don Javier Rodriguez, por favor, ahora si tiene
la palabra.

El Sr. RODRIGUEZ RODRIGUEZ: Gracias, sefiora Presidenta. Después de
escuchar a dofia Caridad me ratifico en lo que dije anteriormente; es decir, no procede
gue yo solicite ahora una exposicion sobre el objeto de esta comparecencia. Yo creo
qgue lo mas interesante es lo que nos explique don Antonio Alemany, a quien también le
doy la bienvenida a esta Comision en su nueva responsabilidad, aunque no es la
primera vez que comparece ante esta Comision, pero no en el cargo que hoy dia
ocupa. Nada mas, y muchas gracias.

La Sra. PRESIDENTA: Muchas gracias, don Javier Rodriguez. A continuacion,
tiene la palabra el sefior Alemany.

El Sr. DIRECTOR GENERAL DE ATENCION PRIMARIA (Alemany Lépez):
Muchas gracias, sefiora Presidenta. Buenas tardes, sefiorias. Es para mi en verdad un
honor tener la oportunidad de intervenir en la Comisién de Sanidad de la Asamblea de
Madrid en mi nuevo cargo de Director General de Atencidon Primaria. Como SS.SS.
saben, la enfermedad celiaca es una enfermedad crénica intestinal que consiste en una
intolerancia permanente a las proteinas del gluten que se encuentran en el trigo, la
cebada, la avena y el centeno, que se presenta en personas predispuestas
genéticamente, y que cursa con una atrofia severa de la mucosa del intestino delgado,
lo que favorece una mala absorcion del gluten.

Debido a las distintas formas de presentacion y a la gran variabilidad en la
evolucion clinica de la enfermedad celiaca, la prevalencia en la poblacién general es
muy dificil de estimar. Hasta hace poco tiempo la enfermedad celiaca se consideraba
un proceso casi exclusivo de la primera infancia, con una presentacion clinica tipica y
cuyo diagnadstico soélo era posible mediante biopsia intestinal; pero desde la década de
los setenta, en la que comenzaron a desarrollarse nuevos métodos analiticos con los
distintos anticuerpos relacionados con esta enfermedad, estos cada vez tienen una
mayor especificidad y sensibilidad. A partir de ese momento, el concepto, diagndéstico y
conocimiento de la enfermedad celiaca ha cambiado de forma radical. De esta misma
manera, la utilizacion de estos marcadores seroldgicos en estudios de “screening” ha
cambiado el panorama epidemiolégico de forma sustancial.



Estos marcadores han puesto en evidencia que la enfermedad celiaca tiene muy
distintas formas clinicas de presentacion, desde las formas sintomaticas, con el menor
namero de casos, hasta las formas mono o silentes, latentes y potenciales. Los datos
publicados hasta este momento sugieren que la enfermedad celiaca esta ampliamente
infradiagnosticada. Asimismo, existe una evidencia cientifica creciente de que se trata
de una enfermedad mas comun de lo que previamente se creia.

En la actualidad, por tanto, podemos detectar la enfermedad en muchos casos
de forma muy precoz; por ejemplo, en determinados grupos de riesgo, como familiares
de pacientes celiacos y personas con otras enfermedades que se asocian con mayor
frecuencia a la enfermedad celiaca, como la diabetes tipo |, la tiroiditis o el sindrome de
Down. En estas poblaciones el cribado o “screening” establece el diagndstico en fases
monosintomaticas o asintomaticas, con lo que se ha producido un mayor conocimiento
del comportamiento de esta patologia.

La enfermedad celiaca es la enfermedad crénica intestinal mas frecuente y en la
Comunidad de Madrid constituye un problema sanitario relevante, con una prevalencia
de en torno al 0,6 por ciento en los adultos y un 1,27 por ciento en nifios. La edad de
presentacion es muy variable, pudiendo afectar tanto a nifios como a adultos, y la
relacion mujer/hombre es de dos a uno.

Como les decia, el gluten es una proteina contenida en los cereales como el
trigo, la cebada, el centeno y la avena, y en estas personas produce distintos grados de
lesion en su intestino, desde lesiones que infiltran levemente la mucosa hasta atrofias
severas, lo que conlleva que las manifestaciones clinicas sean muy variables. Los
sintomas van a variar también dependiendo de la edad. Asi, por ejemplo, nos
encontramos desde formas sintomaticas clasicas, como dolor, distension abdominal,
diarrea crénica y mal absorcion severa, lo que provoca retrasos en el crecimiento, mas
frecuente en niflos pequenos, a formas que llamamos atipicas o asintomaticas, que son
mas frecuentes en los adolescentes y adultos. En estos la enfermedad se manifiesta
con sintomas digestivos, como diarrea cronica o estreflimiento, o con sintomas
inespecificos a nivel general, como cansancio, irritabilidad, anemias cronicas, dolores
0seos, infertilidad, problemas neurolégicos, déficit nutricionales, etcétera. Como he
comentado, esta variedad en los sintomas hace que sea una enfermedad dificil de
diagnosticar y obliga al profesional médico a tener siempre presente la posibilidad de
encontrarse ante un paciente con la enfermedad celiaca y poder solicitar las pruebas
diagnosticas apropiadas.

El Unico tratamiento eficaz en la actualidad es el seguimiento de una dieta
estricta sin gluten durante toda la vida; con ello se consigue la desaparicion de los
sintomas y la normalizacion de la mucosa intestinal. La Comunidad de Madrid,
consciente de la importante incidencia que tiene esta enfermedad, viene realizando
desde hace afos esfuerzos significativos encaminados tanto a difundir el conocimiento
de la enfermedad como el diagndstico precoz de la misma y su tratamiento a través de
diversas vias. Cuenta con centros y especialistas en la materia que son referentes a
nivel nacional e internacional y con todas las técnicas y métodos diagndsticos tanto
analiticos, genéticos como histolégicos.



Desde el punto de vista sanitario, se han centrado las actuaciones en las
siguientes estrategias: primero, realizar un diagnostico precoz de la enfermedad celiaca
y un seguimiento adecuado dentro de un sistema de asistencia sanitaria de calidad;
segundo, conocer la prevalencia de la enfermedad celiaca en nuestra poblacién, vy,
tercero, facilitar el seguimiento de una dieta sin gluten en la poblacion celiaca con el
apoyo tanto a pacientes como a familiares. La Consejeria de Sanidad lleva afios
trabajando con los profesionales sanitarios y en estrecha colaboracion con la
Asociacion de Celiacos de Madrid para la consecucion de estas tres estrategias. En el
afio 2008 se edito el libro blanco de la enfermedad celiaca, en el que se recogen los
aspectos clinicos fundamentales de esta enfermedad, los ultimos avances en el
conocimiento cientifico de la misma, asi como la problematica social y necesidades de
estos pacientes, su situacion actual y el analisis de las lineas de trabajo futuras. Este
libro blanco se ha distribuido entre los profesionales de la salud, asociaciones de
pacientes y educadores.

Con relacion a los tres aspectos que he mencionado, y analizando ya mas
concretamente las actuaciones que se vienen realizando, me voy a referir al primero de
ellos: la realizacion de un diagnostico precoz de la enfermedad celiaca y un
seguimiento adecuado dentro de un sistema sanitario. Por tanto, se vienen realizando
campafnas dirigidas a los profesionales sanitarios y a la sociedad en general para
aumentar la difusion del conocimiento y mejorar el diagnostico precoz de la enfermedad
celiaca. En este sentido, les puedo informar que la Comunidad de Madrid fue pionera
en la labor de sensibilizar a los profesionales de atencidon primaria sobre la necesidad
de realizar el diagnéstico precoz a los pacientes con sospecha de enfermedad celiaca,
ya en el afio 2006 se editd y distribuyd entre los profesionales el protocolo de
prevencion secundaria de la enfermedad celiaca, del que les he traido un ejemplar, con
este objetivo. Este protocolo ha sido actualizado durante este afio 2010 y se ha
reeditado bajo el titulo “Protocolo de diagnostico y seguimiento de la enfermedad
celiaca”, con una tirada de 10.000 ejemplares que se han distribuido entre los
profesionales sanitarios. En el protocolo viene el sello de la Asociacion de Celiacos de
Madrid, que es la asociacién con la que trabajamos estrechamente en todos estos
temas.

Igualmente, se ha elaborado una guia diagnostica, "Diagndstico y seguimiento
de la enfermedad celiaca”, destinada también a los profesionales sanitarios de atencion
primaria, como ayuda al diagnostico precoz en este nivel asistencial y su seguimiento
a la luz de los conocimientos actuales. Esta guia, de la que se han editado 15.000
ejemplares, se ha distribuido entre los pediatras, médicos de familia y profesionales de
enfermeria de atencion primaria. Todas estas publicaciones estan disponibles en la
pagina web de la Consejeria de Sanidad con el objeto de lograr una mayor difusion y
accesibilidad a las mismas.

En la actualidad, disponemos de una prueba de deteccién y diagnéstico de esta
enfermedad mediante la valoracion de los niveles de anticuerpos antitransglutaminasa,
gue se realiza en una muestra de sangre y tiene una sensibilidad superior al 90 por
ciento y una especificidad del cien por cien. El Servicio Madrilefio de Salud en el afio
2006 publicé una instruccidon que posibilitaba a los médicos de familia y pediatras de
atencion primaria solicitar esta determinacién en los casos de diagnostico de sospecha
y/o pertenencia a grupos de riesgo, facilitando de este modo el diagndéstico precoz.



Gracias a este procedimiento, todos los médicos de familia y pediatras, siguiendo el
protocolo, realizan la peticion de marcadores seroldgicos ante la sospecha de que un
paciente padezca la enfermedad celiaca o pertenezca a un grupo de riesgo.

Por otra parte, y en la linea habitual de colaboracion con la Asociacion de
Celiacos de Madrid, desde hace afios esta Comunidad ha subvencionado diversas
actividades de difusion y conocimiento de esta enfermedad entre pacientes y
profesionales sanitarios. Durante el afio 2009 se han otorgado subvenciones por
importe de 3.500 euros a la Asociacion de Celiacos de Madrid, destinadas al proyecto
denominado “Centro de atencién integral al enfermo celiaco”. Igualmente, se ha
subvencionado la edicién y distribucion de diversos folletos informativos de esta
Asociacion, como el de “Comer sin gluten”. La convocatoria de subvenciones para este
tipo de actuaciones correspondiente al presente ejercicio de 2010 se encuentra
actualmente en tramitacion. Asimismo, durante el pasado afio 2009 se ha celebrado la
primera edicion del primer curso de diagndstico precoz y seguimiento de la enfermedad
celiaca, que conto con la asistencia de mas de 150 participantes, estando previsto para
finales de este afo celebrar otra edicion.

En el ambito escolar, durante el curso 2009-2010 se han celebrado talleres de
formacién de educacién para la salud sobre enfermedades crénicas dirigidos a los
profesionales de los centros educativos publicos de infantil y de primaria, con la
colaboracion también de la Asociacion de Celiacos de Madrid, para mejorar el
conocimiento de la enfermedad y del seguimiento de la dieta sin gluten con el objetivo
de conseguir una integraciéon plena y eliminar las barreras que tienen los nifios celiacos
y sus familias.

Con relacion a la segunda estrategia, conocer la prevalencia de la enfermedad
celiaca en nuestra poblacion -con esto contesto a la pregunta de lzquierda Unida-, y
dando cumplimiento a los compromisos adquiridos en el Pleno de la Asamblea de 8 de
noviembre de 2007 contenidos en la proposicion no de ley sobre la enfermedad
celiaca, se ha llevado a cabo por la Consejeria de Sanidad el estudio de prevalencia de
la enfermedad celiaca en la poblacién escolar de la Comunidad de Madrid. Este
estudio, del que también les he traido un ejemplar, ha tenido como objetivo principal
conocer la prevalencia de la enfermedad celiaca en los escolares de la Comunidad de
Madrid y conocer la relacién entre celiacos diagnosticados y celiacos totales, lo que
nos permitira adaptar los recursos sanitarios y ofrecer un mejor servicio a los pacientes
diagnosticados de esta enfermedad. Se trata de un estudio epidemiol6gico poblacional
de disefio transversal, observacional, multicéntrico y de ambito autonomico. En el
estudio han participado 2.919 nifios con edades comprendidas entre los 6 y los 18 afios
en 60 colegios de la Comunidad de Madrid. Se trata del primer estudio realizado en
Espafia de prevalencia de la enfermedad celiaca en poblacion escolar con un tramo de
edad tan amplio y con una metodologia rigurosa; es uno de los pocos estudios que
existen a nivel mundial. Las muestras de sangre fueron recogidas en los centros
escolares de forma aleatoria y con representacion estadisticamente significativa y
analizadas posteriormente para determinar los marcadores serologicos de la
enfermedad. Una vez conocidos los resultados, los padres fueron informados con un
informe personalizado para cada nifio con los resultados y las recomendaciones
individualizadas. Durante todo el estudio se han puesto a disposicion de los padres vias
de comunicacién para que pudieran consultar dudas tanto por teléfono como por “e-



mail”. En los casos positivos se informé a las familias personalmente y se finalizaron los
estudios para el diagnostico mediante biopsia intestinal y estudio genético.

En la poblacion estudiada habian sido diagnosticados previamente 13 nifios v,
considerando que se han diagnosticado 24 casos durante el estudio, la prevalencia
total -37 casos- de enfermedad celiaca en los escolares de 6 a 18 afos en la
Comunidad de Madrid supone un 1,27 por cada 100 sujetos; es decir, uno de cada 79
escolares de edades comprendidas entre los 6 y los 18 afios. Segun nuestro estudio,
aproximadamente de cada tres enfermos celiacos sélo uno sabe que lo es. Hay que
destacar que estudios parecidos a éste realizados en otros paises, no con la
significacion estadistica ni con la rigurosidad que ha tenido el nuestro, daban como
resultado que sélo uno de cada siete o diez celiacos estaban diagnosticados, lo cual
quiere decir que el nivel de diagndstico precoz en nuestra Comunidad es mas alto. Este
hecho es debido probablemente a la concienciacién, sensibilizacién y difusién de la
enfermedad que existe entre los profesionales de nuestra Comunidad a través de las
estrategias que antes les he comentado. El hecho de que, segun los resultados del
estudio, diagnostiqguemos mas y mas precozmente la enfermedad redunda en beneficio
de los pacientes al poder abordar mas tempranamente los tratamientos mejorando su
estado de salud y su calidad y esperanza de vida, evitando que desarrollen otras
enfermedades asociadas a la enfermedad celiaca. Por otra parte, a los familiares de los
celiacos detectados se les realizé un estudio de despistaje de la enfermedad que llevo
al diagnostico de algunos casos silentes o0 menos sintométicos en hermanos y/o
padres.

En cuanto al tercer punto estratégico: facilitar el seguimiento de la dieta sin
gluten en la poblacion celiaca con el apoyo tanto a pacientes como a familiares, son
muchas las actuaciones que la Comunidad lleva a cabo. El tratamiento de la
enfermedad consiste exclusivamente en una dieta sin gluten de forma estricta y de por
vida. Estos cambios en la alimentacién producen una serie de limitaciones en los
pacientes y en sus familias ya que no es sencillo hacer una dieta sin gluten en colegios,
restaurantes, trabajo, durante viajes, etcétera. El gluten esta presente en el trigo,
avena, cebada y centeno, como he comentado, y todos sus derivados, asi como en al
menos el 80 por ciento de los productos alimenticios manufacturados. En este sentido,
la Consejeria de Sanidad estd muy sensibilizada y se trabaja en todos estos ambitos
para que exista una mayor disponibilidad de menuds sin gluten. En este punto me
gustaria resaltar la importancia de la labor de la Asociacion de Celiacos de Madrid, con
la que se colabora estrechamente desde hace afios para conseguir eliminar los
obstaculos que en la vida cotidiana encuentran los celiacos y sus familiares.

Con relacién a los menus sin gluten en los centros escolares, se establecio
desde 2008 la obligatoriedad de ofrecer menu escolar sin gluten para nifios celiacos en
los centros docentes publicos. Por otro lado, la Asamblea de Madrid aprobd en 2007
una proposicién no de ley en la que se instaba a buscar formulas para garantizar la
extension del suministro de menuds escolares sin gluten a los centros concertados.
Cada vez son mas los colegios que estan ofreciendo este mend. Segun datos
aportados por la Asociacion de Celiacos de Madrid, tienen conocimiento de que ya se
estd ofreciendo este tipo de menu en 108 colegios concertados y en 114 colegios
privados.



Ademas, todos los afos la Consejeria de Sanidad realiza estudios y controles de
gluten en los alimentos etiquetados como sin gluten. En el afio 2010 se han analizado
204 productos alimenticios para determinar si contienen gluten y verificar si su
consumo es 0 no apto para personas celiacas. Esta informacion se difunde a través de
la Asociacion de Celiacos de Madrid. Se ha colaborado en la elaboracion de folletos y
otros documentos informativos sobre la dieta sin gluten que utiliza esta Asociacion tanto
para pacientes y familiares como para profesionales sanitarios y del mundo de la
hosteleria y restauracion con el fin de difundir y dar a conocer las peculiaridades,
limitaciones y controles que se requieren para poder confeccionar y consumir una dieta
estricta sin gluten.

La Sra. PRESIDENTA: Sefior Alemany, lo siento muchisimo pero sepa usted que
tenemos el tiempo tasado.

El Sr. DIRECTOR GENERAL DE ATENCION PRIMARIA (Alemany Lopez):
Como conclusion, la Consejeria de Sanidad, consciente de la importancia e incidencia
de esta enfermedad, viene destinando recursos y esfuerzos para el diagndéstico precoz,
tratamiento y mejora en la calidad de vida de estos pacientes. De igual manera, para el
futuro debemos mantener el nivel de atencion, conocimiento y habilidades de nuestros
profesionales ante esta enfermedad, asi como intentar mantener la subvencion que se
concede a la Asociacion de Celiacos de Madrid desde el afio 2006, con quien debemos
continuar manteniendo una estrecha colaboracion, necesaria para desarrollar las
estrategias y mejorar la atencion sanitaria ante esta enfermedad. Muchas gracias por
su atencion, sefiorias.

La Sra. PRESIDENTA: Muchas gracias a usted. Pasamos al turno de
intervencion de los Grupos Parlamentarios. En primer lugar, en representacion del
Grupo Parlamentario Izquierda Unida, tiene la palabra dofia Caridad Garcia.

La Sra. GARCIA ALVAREZ: Muchas gracias, sefiora Presidenta. Sefior
Alemany, la verdad es que disculpo la extensiébn que haya podido tener en su
intervencion porque son dos comparecencias: en una habla muy ampliamente de la
prevalencia de la enfermedad celiaca en la Comunidad de Madrid, lo cual es
importante, y en la segunda preguntdbamos mas concretamente por el estudio, que he
de decirle que usted ha mencionado muy por encima.

Sefior Alemany, reiteramos que fue el 27 de abril de 2009 cuando hicimos la
pregunta de como estaba el estudio que tenia que haberse cumplimentado casi un afio
antes, concretamente seis meses antes, y resulta que lo presenta en sociedad dofia
Belén Prado, que presenta el libro blanco; presenta el libro blanco que usted ha
mencionado sin que a los Grupos de la oposicion, siendo este Grupo Parlamentario
autor de la iniciativa, se nos comunique absolutamente nada, mas alla de la respuesta
qgue le he mencionado, probablemente en su legitimo derecho. Ademas, en esa misma
fecha, el 27 de abril, hablaba dofia Belén de lo que usted ha comentado, de contribuir a
garantizar el diagndéstico y tratamiento lo mas precozmente posible, y que la



Comunidad de Madrid proximamente -seis meses mas tarde- presentaria los datos de
un riguroso estudio epidemioldgico para conocer la prevalencia de la enfermedad
celiaca en la region y asi adaptar los recursos sanitarios para mejorar su diagnéstico
precoz y ofrecer mejor atencion a los pacientes diagnosticados de esa enfermedad; eso
fue exactamente lo que dijo dofia Belén Prado, que usted hoy nos ha repetido aqui, no
exactamente igual pero mas o menos. Nosotros queriamos imaginarnos que los
enfermos celiacos estarian bien atendidos durante todo ese tiempo, nos queriamos
imaginar que efectivamente se estaba trabajando en la deteccidbn precoz de la
enfermedad, porque si no, hubiera sido un poco absurdo que no se hubiera estado
trabajando en ese sentido y que hubiera sido a partir de la iniciativa presentada cuando
se inicia todo este trabajo sobre la deteccion precoz de dicha enfermedad. Yo no me lo
quiero imaginar asi. Yo estoy convencida de que se estaba trabajando con anterioridad
y de que probablemente esto fue un empujén mas para hacer otra serie de cuestiones,
entre ellas el mencionado estudio epidemiolégico, que agradezco que traiga usted ahi,
encuadernado y precioso, pero nosotros no hemos tenido conocimiento del mismo a
pesar de que todos contribuimos a que el mismo fuera una realidad; digo todos, desde
la iniciativa politica hasta en la realizacion del mismo. En fin, bienvenido sea.

Pero, ¢qué pasa con la segunda parte del punto que yo le mencioné? ¢Qué
pasa con esa segunda parte? ¢Qué pasa con la posibilidad de ayudas econdmicas
para las familias con menos rentas? Aunque sea repetitiva, sefior Alemany, lo voy a
volver a decir: mire usted, vamos a hacer un estudio comparativo de precios, que no
hicimos nosotros, que lo hizo esa misma Asociacion que usted mismo ha mencionado
reiteradamente y con la que van a seguir colaborando, y espero que asi sea para bien
de todos. Decia esta Asociacion que el pan de molde normal costaba una media de 1,2
euros frente a 15,7 euros del pan de molde sin gluten; las galletas normales, 1,1 euros
frente a 20 euros las de sin gluten; los cereales normales, 2,3 euros frente a 11,7 euros
los que no tienen gluten; la pasta, 0,7 euros frente a 12,4 euros la que no tiene gluten.
Por eso en muchos colegios hay problemas, precisamente por el coste de los alimentos
de los enfermos celiacos, porque es importante el aumento de los precios, seamos
sinceros al decirlo. Pues bien, vuelta a repetir: el gasto adicional que deben costear los
enfermos celiacos y sus familias por una dieta de 2.000 calorias es de 162 euros al
mes, en el tiempo que se hizo el estudio, que no sabemos cuanto es ahora, lo que
suponia al afio 1.940 euros mas, que es un dinero, y esencialmente para aquellas
familias que menos recursos tienen. Por lo tanto, nos tenemos que preguntar cO6mo
esta la situacion de esos enfermos en esas familias que menos recursos tienen y que
no reciben ningun tipo de ayuda por parte de la Administracion; ninguna. Ahi ibamos
nosotros también cuando hicimos esa proposicion.

También dijimos en aquel momento lo que en otros paises habia. A mi me
gustan poco las comparaciones, se lo digo de antemano, pero a veces no tenemos mas
remedio que recurrir a ellas para que aprendamos aqui y se aprenda en otras
instancias de mas alto nivel, si es necesario. En Francia, para dar la subvencién, se
calcula el consumo de calorias necesarias y el gasto extramensual y luego se le
devuelve ese gasto a las familias; en Austria, ya hay una subvencion con caracter
general que puede llegar hasta los 1.100 euros dependiendo, efectivamente, de las
rentas o capacidades de cada familia. En nuestro pais también hay Comunidades
Autonomas que destinan ayudas con caracter general como Castilla-La Mancha, que lo
hace desde 2007 y Navarra desde 2006. A nosotros, que nos gusta ser pioneros en



tantas cosas, cOmo nos hubiera gustado y también a las familias que tienen enfermos
celiacos, haber sido pioneros también en esto.

Yo creo -y usted no lo ha mencionado y ya veremos lo que me dicen después
tanto usted como el portavoz del Partido Popular, que seguramente algo me dira- que
el camino que vayamos a emprender en la Comunidad de Madrid se nos queda en lo
estrictamente establecido en el documento que usted nos ha traido hoy aqui, y yo
lamentaria mucho, aunque se lo agradezco y me parece importante, que se quedara
ahi, porque creo que tenemos que dar ese paso mas, creo que tenemos gue sumarnos
a esas Comunidades Autbnomas que ya estan dando y facilitando esos recursos a
estas familias. Créame que si que me gustaria, y hasta ahora, cuando hemos
presentado enmiendas en este sentido en los presupuestos, no hemos tenido ningun
éxito; ojala lo tengamos. No es que mi Grupo le quedara eternamente agradecido o
quedara eternamente agradecido a esta Comunidad de Madrid; es que le quedarian
eternamente agradecidos a esta Comunidad de Madrid los enfermos celiacos y sus
familias. Muchas gracias.

La Sra. PRESIDENTA: Muchas gracias, dofia Caridad. A continuacion, tiene la
palabra don Lucas Fernandez.

El Sr. FERNANDEZ MARTIN: Gracias, sefiora Presidenta. Sefior Alemany,
bienvenido una vez mas aqui, ahora de nuevo con un cargo diferente y que espero que
sea, ademas con la importancia estratégica que tiene ese cargo, lo mas benéfico
posible para todos los madrilefios, sin duda alguna. Poco tengo que decir. La verdad es
gue es una comparecencia en la que se me ocurre poco. Es trabajar sobre un estudio -
usted lo ha hecho- que se ha terminado ya hace tiempo. Lo Unico que pasa es que no
lo hemos conocido, pero seguramente ha sido por nuestra culpa. Algo sé sobre él. Ami
me gustaria saber cuales son las conclusiones ultimas de ese estudio. Parece ser que
uno de los temas, por ejemplo -que decia dofia Caridad antes-, es que, dada la
prevalencia de esta enfermedad, es evidente que tiene dos aspectos importantes: el
aspecto clinico y el aspecto econémico.

El aspecto clinico est4 perfilado en lo que usted ha dicho. Yo no soy tan
optimista como usted con lo que pasa en primaria. Soy primarista, como sabe usted
muy bien. En fin, esta muy bien, pero vamos, no pasa eso. La capacidad de un médico
de primaria para un diagnostico precoz de esta enfermedad, la enfermedad celiaca, es
muy limitada. La interrelacion con digestivo todavia mas interrelacionada, y la
capacidad de diagnadstico cierto por biopsia intestinal, emocionante. De eso, por tanto,
no cabe ninguna duda; pero son factores que tienen que mejorar, sin duda, y hay que
engrasar un poco mas la maquinaria.

El gasto econdmico es muy importante porque es una enfermedad que encarece
progresivamente su costo si no es diagnosticada a tiempo por la pluripatologia que
genera. Por lo tanto, es muy importante desde el punto de vista econdémico, desde el
punto de vista del propio paciente, y desde el punto de vista clinico, como es natural,
un diagndstico certero.



En cuanto a la parte econdmica, de la que estamos hablando en parte, también
se deduciria que hay muchas familias que lo pasan mal con esta enfermedad dado que
provoca un sobrecosto familiar importante tanto en el colegio como fuera del mismo.
Hay sélo dos Comunidades en Espafia que subvencionan esta enfermedad: Castilla-La
Mancha y Navarra. Supongo que el estudio habréa tenido algo que ver con la posibilidad
de subvencionar o de establecer algun tipo de compensacion econdmica o de ayuda,
con todas las precauciones que usted quiera en cuanto a niveles de renta; algun tipo de
apoyo economico, tal como hacen estas dos Comunidades, una de las cuales es,
digamos, importante desde el punto de vista de renta per capita y la otra mucho menos.
Sin embargo, las dos lo hacen. Por tanto, me parece que seria un tema a valorar en
una Comunidad como la de Madrid, sobre todo porque la prevalencia es muy alta. En
Madrid estamos en una prevalencia de 1,20 por ciento aproximadamente, que es una
prevalencia enorme, enorme. Hay zonas en Europa, como Suecia, en la que la
prevalencia esta en el 2,5 por ciento; por tanto, es una prevalencia enorme, enorme,
probablemente de las enfermedades metabdlicas con mayor prevalencia.
Evidentemente, tenemos que incidir mucho en los distintos aspectos. Los médicos
necesitamos apoyo, sin duda alguna, y capacidad diagnoéstica. No tenemos. Por tanto,
hay que hacer una implicacion seria entre los distintos escalones asistenciales para
que eso pueda ser real. En segundo lugar, hay que valorar el coste econémico que
tiene, por una parte, a nivel de Administraciébn, que depende de la capacidad
diagnoéstica del médico y, por otra parte, a nivel familiar. Poco mas tengo que decir.
Bienvenido sea usted, y ya hablaremos, en fin, politcamente mas... Dudo. Muchas
gracias.

La Sra. PRESIDENTA: Muchas gracias, sefior diputado. A continuacion, tiene la
palabra don Javier Rodriguez.

El Sr. RODRIGUEZ RODRIGUEZ: Muchas gracias, sefior Alemany, por la
informacién que nos ha facilitado. Antes de continuar, le haria una peticion: que, por
favor, nos remitiera, si fuese posible, a través de la Mesa de la Asamblea, la
documentacion que ha dicho que hay, en un volumen suficiente como para que todos
los Grupos Parlamentarios puedan disponer de ella y, por lo tanto, no se nos pueda
hacer otra vez la critica de que no la han recibido, aunque bien es verdad que la pagina
web es libre y todos podiamos acceder; en cualquier caso, no esta de mas que nos
remitan esa informacién. Por tanto, yo creo que la protesta que hace la diputada de
Izquierda Unida es correcta. Eso deberia corregirse.

Yo estoy de acuerdo practicamente con todo lo que se ha dicho, incluso con lo
gue ha dicho la portavoz de Izquierda Unida con respecto a las subvenciones. Lo Unico
que pasa es que también quiero recordar una cosa. lzquierda Unida ha gobernado y
ahora gobierna en dos Comunidades de alto poder adquisitivo: el Pais Vasco y
Catalufia. Y yo me haria una pregunta: ¢ por qué no se han preocupado de esto alli?
¢Por qué en Catalufia, donde estan gobernando, no toman estas medidas y se las
exigen a otros? ¢ Por qué cuando han gobernado el Pais Vasco no han tomado estas
medidas? Est& bien pedir y pedir, pero también hay que predicar alguna vez con el
ejemplo, aunque yo vuelvo a insistir en que me parece bien la reclamacion que hacen.
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También yo creo que debe ser imprescindible tener previamente un estudio
epidemioldgico sobre la prevalencia porque, si no, no sabemos cuanto tenemos que
presupuestar y a cuantas familias tenemos que atender. Nosotros mafiana podemos
hacer una convocatoria en la que disponemos de un presupuesto para atender a las
familias que tengan pacientes con enfermedad de celiaquia y quedarnos cortos o
pasarnos porgue no sabiamos cuantos habia. Ahora parece ser que tenemos una idea
y a lo mejor es mas factible que se pueda ejecutar el segundo deseo que tenian los
portavoces de lzquierda Unida, que no hacian otra cosa que transmitir los deseos de
los afectados; estoy seguro de que no es un capricho de la portavoz de Izquierda Unida
sino que ella obedece el dictado de la voz que le ha llegado reclamando por parte de la
Asociacion de Celiacos. Si la Asociacion de Celiacos esta colaborando en estos
estudios, también debe ser consciente de esta situacion, y yo creo que entre todos
vamos colaborando no solo a que esta enfermedad se conozca mejor, no sélo a que
esta enfermedad se diagnostique antes, sino a que probablemente se pueda disponer
de los recursos para poder ayudarles. Quiero darle las gracias, sefior Alemany, por su
informacidn, que ha sido precisa, ha sido escueta, pero yo creo gue nos ha enriquecido
a todos nosotros. Nada mas y muchas gracias.

La Sra. PRESIDENTA: Muchas gracias, sefior Rodriguez. Para cierre de debate,
tiene la palabra don Antonio Alemany.

El Sr. DIRECTOR GENERAL DE ATENCION PRIMARIA (Alemany Lépez):
Muchas gracias, sefiora Presidenta. Ha salido en varios momentos tanto de mi
comparecencia como de la intervencion de SS.SS. la Asociacién de Celiacos de
Madrid, y hoy nos acompafia precisamente en esta Sala su Presidenta, que ha tenido a
bien venir para enterarse de cual era la postura en este caso de la Direccion General
de Atencién Primaria y de la Consejeria de Sanidad con relacién a la enfermedad
celiaca.

Efectivamente, el estudio se ha limitado a ser un estudio epidemiolégico y, por
tanto, no hace ninguna valoracion de donde hay que destinar los recursos econémicos.
Como bien ha dicho el representante del Partido Popular, es un estudio epidemiologico
necesario para saber cOmo tenemos que organizar nuestros servicios y cobmo mejorar
lo que es fundamental en el diagndstico y en el tratamiento de esta enfermedad, que
es el diagndstico precoz. Lo que si ha demostrado es que, en la Consejeria de Sanidad
de la Comunidad Autonoma de Madrid, los esfuerzos se han puesto precisamente en la
concienciacién de los profesionales sanitarios y en posibilitarles que lleguen a un medio
diagnostico, que es de alto nivel, como es la prueba que antes he comentado de
anticuerpos a través de analisis de sangre, y esto lo que ha producido -y a los datos me
remito, como he dicho antes- ha sido un incremento del nimero de diagndsticos
precoces en la Comunidad de Madrid.

¢, Ha aumentado la prevalencia, como decia el doctor Fernandez? ¢ Tenemos una
mayor prevalencia? Probablemente, lo que tenemos es mas diagnosticados; repito,
mas diagnosticados. Efectivamente, si diagnosticamos mas, parece que tenemos mas
enfermos, pero lo que pasa es que tenemos mas posibilidad de llegar a ellos y, a través
del diagndstico precoz, poner los tratamientos adecuados.
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No me he querido extender mucho en los aspectos técnicos del estudio que se
realizo, pero, desde el punto de vista metodoldgico y técnico, es un estudio de muy alto
nivel que ha tenido la implicacion de varios hospitales de Madrid, como del hospital del
Nifilo Jesus, del servicio digestivo del hospital de La Paz. Ha pasado por todos los
controles rigurosos que tiene que pasar y que esta protocolizado un estudio de este
tipo; ademas, al ser nifios la poblacion destinataria, hemos tenido que contar con
informes del Defensor del Menor y con autoridades de la Consejeria de Educacion.
Todo esto han sido pasos previos al inicio del trabajo, que probablemente haya
enlentecido un poquitin el hecho de la realizacién del mismo.

Entre los resultados, creo que antes he nombrado los mas sobresalientes, los
que creo que a SS.SS. mas les podian interesar. Destacaria otra vez que entre la
fraccién de diagnosticados de enfermedad celiaca y no diagnosticados, que era uno de
los objetivos de la enfermedad, hay un nimero de casos que no lo conocen, que el
paciente y sus familiares no saben que tiene la enfermedad. Yo creo que todo lo que la
Comunidad de Madrid ha puesto sobre la mesa en cuanto a recursos tanto econémicos
como de personas con relacién al diagnéstico, que es lo que he explicado, es donde
esta el verdadero valor de lo que se esta trabajando en relacion con la enfermedad
celiaca en la Comunidad de Madrid.

La sensibilizacién de los pediatras de atencién primaria de la Comunidad de
Madrid es altisima y por eso diagnosticamos mas, pero es altisima porque se les ha
dado la posibilidad desde los centros de salud de atenciéon primaria de acceder al
diagnoéstico de certeza de enfermedad, sin contar con la prueba invasiva que es la
biopsia intestinal. Yo creo que eso nos ha llevado a un mayor conocimiento y a tener un
mapa de la Comunidad en relacion con la enfermedad celiaca que no pueden tener
otras Comunidades.

En cuanto a otro tipo de recurso, a otra manera de ayuda, es muy variable, y
ustedes lo han comentado. La variabilidad en los paises europeos es altisima, va
desde disminucién en el IVA de los productos exentos de gluten en unos paises a otros
en los que hay una reduccion del IRPF o de ayudas directas a los enfermos. Hay una
variabilidad tremenda, pero quiero destacar que el esfuerzo econdmico en la
Comunidad de Madrid ha sido alto y se ha dirigido precisamente al primer paso, que es
como conseguir un diagnostico precoz. Somos la Comunidad que mas precozmente
diagnostica esta patologia, y eso lo dice el estudio epidemiolégico, y hemos
concienciado a los profesionales de atencion primaria, que es donde tiene que darse el
primer paso para el diagnostico. No sé si con esto he contestado a las preguntas.
Muchas gracias.

La Sra. PRESIDENTA: Muchas gracias a usted, sefior Alemany. Le
agradecemos su presencia en esta Comision. Pasamos al siguiente punto del orden del
dia.

4° Ruegos y preguntas.
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¢Algun diputado desea hacer algun ruego o alguna pregunta? (“Denegaciones.”)
No habiendo ruegos ni preguntas, se levanta la sesion.

(“Eran las dieciocho horas y veinte minutos.”)
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