Enfermedad
- celiaca
Vivir sin gluten

cuando son
muchos a la mesa

EL DIAGNOSTICO DE UN HIJO COMO CELiACO ANADE COMPLEJIDAD
AL DiA A DiA DE UNA FAMILIA NUMEROSA. LA NECESIDAD DE QUE
EL NINO ESTE BIEN LEJOS DEL GLUTEN -EN CASA, EN EL COMEDOR
DE LA ESCUELA, EN UNA ACTIVIDAD EXTRAESCOLAR O EN UN
CUMPLEANOS-, CAMBIA RUTINAS DOMESTICAS, MUCHOS PLANES
Y LA FORMA DE HACER ALGUNAS COSAS, Y ESA ADAPTACION VA
MUCHO MAS ALLA DE COMO SE LLENA LA CESTA DE LA COMPRA O
DE LAS RECETAS SIN GLUTEN.

buena organizacion y con la involucracion de

todos, la concienciacion acerca del gluten,
tan crucial para la salud del hijo o hijos celiacos,
puede acabar teniendo beneficios inesperados.
Muchas familias dicen que cuando cambian el
chip para que uno de sus miembros pueda seguir
de forma estricta la dieta sin gluten -el Unico tra-
tamiento posible para esta enfermedad-, acaban
comiendo todos mejor, de forma mas equilibrada,
y con el empleo de mas alimentos frescos. Otro
testimonio habitual es el de la satisfaccion y ale-
gria por poder conocer restaurantes maravillosos
que, de otra manera, quizds nunca se hubieran
visitado en familia.

| a dieta sin gluten es un reto. Pero con una

En estas paginas explicamos algunas cosas que
debes tener en cuenta cuando un miembro de tu
unidad familiar, y muy en especial un nifo, tiene
que prescindir del gluten al 100% por motivos de
salud. Ademas, hemos entrevistado a una madre
de familia numerosa que sabe mucho sobre la en-
fermedad celiaca: tiene un hijo celiaco y forma a
restaurantes en el seguimiento de las pautas que
les permita exhibir el sello de sin gluten.

Con metodologia y con algo de paciencia, sobre
todo al principio, se puede dar con la férmula per-
fecta para que la enfermedad celiaca deje de ser
una inquietud para convertirse, en cambio, en un
estimulo para seguir una alimentacién mas salu-
dable y amena, y para descubrir nuevos alimen-
tos, ingredientes y sabores.
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Lo primero, el diagndstico

La enfermedad celiaca es una patologia que a
veces cuesta diagnosticar, porque los sintomas no
solo son digestivos. La importancia del diagnésti-
co -la biopsia es el test definitivo- nunca se podra
poner suficientemente en valor. Porque hacer que
un nino deje de comer gluten solo a partir de sos-
pechas es muy mala practica, ya que el menor
estd renunciando a alimentos con gluten de alto
valor nutricional sin la certeza de que esa res-
triccion dietética tiene sentido para su bienestar
y salud. ;Por qué apartar a tu hijo de galletas o
cereales integrales, tan ricas en fibra, si no sabes
a ciencia cierta si es celiaco? ; Por qué consumir
sin necesidad productos procesados sin gluten,
que suelen tener mas azlcares y grasas satura-
das para mejorar texturay sabor? Por eso, resulta
fundamental tener la certeza, tener un diagnds-
tico, explican desde la Asociacién de Celiacos de
Madrid.

Una vez tenemos el diagndstico, toca aprender o
reaprender muchas cosas: en los fogones; a la
hora de comer en familia; cuando sales a comer
fuera o cuando te vas de vacaciones. El objetivo es
que el nino o nifos con enfermedad celiaca de la
casa, no sufran ingestas accidentales de gluten.

Cesta de la compra

La cesta de la compra, ya de por si cara para una
familia numerosa, puede encarecerse alin mas
cuando hay que adaptarse a la dieta sin gluten. El
mejor consejo que podemos dar es priorizar todos
aquellos magnificos alimentos para la salud que,
de forma natural, no llevan gluten.

Si, es cierto que en los lineales de los supermer-
cados hay muchos productos envasados que lle-
van el simbolo de sin gluten. Pero es una estrate-
gia equivocada llenar la cesta con estos productos
que, en tanto que procesados, no son siempre la
mejor eleccion para una dieta saludable. Por otro
lado, las personas celiacas que abusan de la ad-
quisicion de estos productos procesados con glu-
ten, pueden acabar consumiendo gluten por un
efecto de acumulacion. Y es que estos alimentos
envasados pueden tener infimas cantidades de
gluten, siempre por debajo del umbral legal de
20 particulas por milldén. Ahora bien, un alimento
fresco y naturalmente sin gluten, como una fruta,
siempre va a tener 0,00 % de gluten. Es decir, ab-
solutamente nada.

Tiene sentido comprar harina o pan rallado sin
gluten, porque son ingredientes utilizados en muy
variadas recetas para toda la familia. Pero es un
error comprar de forma sistematica productos
etiquetados como sin gluten. &

TIENE SENTIDO COMPRAR HARINA O PAN RALLADO SIN GLUTEN,
PORQUE SON INGREDIENTES DE USO EN MUCHAS RECETAS PARA

TODA LA FAMILIA. SIN EMBARGO, ES UN ERROR COMPRAR POR SISTEMA
PRODUCTOS ETIQUETADOS COMO SIN GLUTEN

¢COMO ORGANIZAR LA COCINA?

Armario diferenciado. Etiqueta los recipientes y separa los alimentos
sin gluten del resto. En la nevera y congelador, asigna un estante (los de
mas arriba para evitar contaminacion accidental por derrames) a estos
productos.

Cucharas y tablas de madera: prohibidos. Los cubiertos y tiles de coci-
na de metaly plastico son mas faciles de limpiar y desinfectar.

Dos tostadoras, lejos la una de la otra. La tostadora es una de las prin-
cipales causas de la contaminacion cruzada.

Manos limpias, superficies limpias... y a cocinar. Recuerda no usar los
mismos Utiles para la preparacién de alimentos con y sin gluten. Otro
consejo es cocinar los alimentos sin gluten primero.

Cuidado con el cuchillo de untar. Hay productos alimentarios de untar
que pueden retener los restos de migajas u otros productos con gluten
que se instalan en cuchillos y cucharas, por lo que es necesario marcar
aquellos envases [mantequilla, mermelada, mayonesa...) de uso exclusi-
vo por la persona celiaca.
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"Gracias a la
enfermedad
celiaca de mi
hijo, ahora
comemos
mejor’

ENTREVISTA A

BLANCA ESTEBAN

MADRE DE FAMILIA NUMEROSA CON
UN HIJO CELIACO, Y RESPONSABLE
DE SEGURIDAD ALIMENTARIA DE LA
ASOCIACION DE CELiACOS DE MADRID

ALIMENTACION

BLANCA ESTEBAN ES QUIMICA Y TECNICO EN CONTROL DE CALIDAD Y
EXPERTA EN TECNOLOGIA DE LOS ALIMENTOS. EN LA ASOCIACION DE
CEL/ACOS DEMADRID, ES LARESPONSABLE DE SEGURIDAD ALIMENTARIA.
ENTRE SUS TAREAS SE CUENTA LA FORMACION DE LOS CATERINGS DE
CENTROS ESCOLARES Y DEL PERSONAL DE COCINA DE RESTAURANTES:
GRACIAS A ESTAS CLASES, SE EVITAN LOS TAN PELIGROS0S EPISODIOS
DE CONTAMINACION CRUZADA. ADEMAS DE UNA GRAN EXPERTA EN LA
ENFERMEDAD CELIACA, ES MADRE DE FAMILIA NUMEROSA, CON TRES
HIJOS DE 6, 8 Y 11 ANOS. MARCOS, EL MEDIANO, FUE DIAGNOSTICADO
HACE CINCO ANOS.

Cuando tu hijo Marcos, que ahora tiene ocho anos, fue diagnosticado en
2016, t eras una gran conocedora de la enfermedad celiaca. ;Te beneficio
ese conocimiento a la hora de alcanzar ese diagnéstico?
aradojicamente, no. Yo entonces ya llevaba trabajando 13 anos en la
PAsociacién de Celiacos de Madrid, asi que conocia muy bien los sin-
tomas. Sin embargo, las analiticas de sangre lo descartaban, aunque
no se trataba de una prueba concluyente. Marcos tenia entonces un caracter
muy irritable y dolor de tripa continuo. Su peso, eso si, estaba en el percentil.
Yo insistia en que podia ser celiaco, pero me decian que estaba muy obsesio-
nada en razén de mi trabajo.

Cuando presentd anemia, mi pediatra me dijo que los niveles no eran preocu-
pantes. Por fin, un dia consegui que le viera un especialista de digestivo, que
le hizo una biopsia intestinal. El diagndstico era claro: enfermedad celiaca.

¢Fue facil para vuestra familia cambiar el chip y adaptarse a la celiaquia
de Marcos?

Llevaba muchos anos haciendo formaciones y asesorando a familias celiacas
y a negocios de restauracion y catering, pero no lo habia vivido en primera
persona. Tuvimos que aprender todos y deshacernos de inercias.

¢Qué clase de inercias?

La primera inercia de la que tomé nota fue la de preparar las tostadas, algu-
nas de ellas con gluten y otras, sin gluten. Estas acostumbrado a untar todas
con el mismo cuchillo y cambiar el chip cuesta.

Familia numerosa con un hijo o mas con enfermedad celiaca. El trabajo en
equipo, ;es mas importante que nunca?

Cuando la salud de tu hijo es la prioridad, la concienciacién debe ser de todos:
los dos progenitores y los hermanos.

¢Como explicaste a tus otros hijos que Marcos no puede acercarse al glu-
ten?

Les expliqué que Marcos no podia tomar alimentas con gluten porqgue son los
que le causaban dolor y malestar, y que le hacian llorar. Sin dramatizar, les
decia que si su hermano ingeria gluten, habfa que llevarlo al médico o al hos-
pital. A partir de esa explicacion, hay que irles ensefando de forma préctica
qué significa apartar a su hermano del gluten.
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¢Como organizais la cocina?
Lo primero que hicimos fue destinar un Unico armario para los productos sin
gluten. Marcos sabe que alli esta su pany sus galletas sin gluten.

¢Qué cambios habéis hecho en la cesta de la compra?

En casa no todos comemos sin gluten. Sin embargo, por razones practicas,
adaptamos todo lo que podemos. Asi, por ejemplo, toda la harina -que es
un ingrediente muy volatil- y pan rallado que compramos, es sin gluten. Si
hago un pastel 0 un pescado rebozado, utilizo la misma harina o pan rallado
(sin gluten), porque serfa muy complicado cocinar o hacer reposteria de una
manera, y luego, de otra.

Intentas adaptar el maximo nimero de productos posibles. Asi, todas las sal-
sas, condimentos y la mayoria de los postres que utilizamos, son sin gluten.
De forma especial en una familia numerosa, se tiene que imponer el sentido
préactico.

:Tenéis espacios diferenciados en la cocina para cortar el pan?

Para cortar el pan con gluten, tenemos una zona concreta. Los ninos son muy
cuidadosos y saben que el pan no se corta con el cajon de los cubiertos abier-
to, porque las migajas podrian caer ahi'y contaminar los utensilios.

Ala hora de comer en familia, ; qué buenas practicas recomendarias?

A nosotros nos ha ido muy bien poner a Marcos un salvamantel individual, que
de algin modo delimita su zona. Sus hermanos saben que no deben coger
nada de comida de esa area, ni trasladar ninguno de sus alimentos al espacio
custodiado, por decirlo de algin modo, por el salvamantel. Ellos lo ven como
un juego, y es una forma muy grafica de entender que el gluten no debe salir
de donde esté.

Dices que, si los motivas, los nihos lo pueden ver como un juego...

Se trata de aprender jugando. Cuando Marcos empezd con la dieta sin gluten,
no sabia leer, asi que era Alba, su hermana mayor, la que siempre se ofrecia
voluntaria para leer el etiquetado de los productos.

Tu hija mayor, con un doble plus de responsabilidad: como primogénita de
familia numerosa y como hermana mayor de un hermano celiaco.
Alba siempre estd alerta. Pero la verdad es que Marcos es muy responsable.

¢Como son las noches de pizza y pelicula en vuestra familia?

Por comodidad, solemos hacer pizzas sin gluten para todos. Ahora bien, hay
veces que los hermanos piden pizza con gluten. En este caso, lo que hacemos
es poner primero en el horno limpio la pizza sin gluten y, una vez horneada,
la que tiene gluten.

Pero a veces, la cocina del restaurante impide reducir a cero el riesgo de
contaminacion cruzada, ;no es asi?

Normalmente, en los restaurantes y hoteles de una minima categoria, siem-
pre se pueden adaptar a las necesidades de un comensal celiaco, aunque es
cierto que hay restaurantes donde evitar la contaminacion cruzada es muy
dificil, por ejemplo, en las pizzerias, al trabajar continuamente con harina.

Hablabas de la vida social. Unos encuentros recurrentes que siempre con-
llevan que los nifios coman en grupo son los cumpleanios.

Siempre te toca recordar al resto de padres que el
nino es celiaco. Y al nifno también le instruyes para
que pregunte siempre y que, en caso de duda, no
coma nada.

¢El resto de padres entienden qué significa la
enfermedad celiaca?

Si, hay mas concienciacién. Pero, aunque en tu cir-
culo de conocidos y amigos -de la escuela, del equi-
po de futbol sala- hayas dicho 20 veces que tu hijo
es celiaco, nunca hay que dejar de recordarlo, por-
que siempre puede haber alglin padre o madre que
se olvide o0 que no le dé la suficiente importancia. Lo
que siempre hago es llevar un “por siacaso”... “por
siacaso”: tu propia comida sin gluten.

¢Qué retos plantea un diagndstico de enferme-
dad celiaca a una familia numerosa?

La cesta de la compra de una familia numerosa se
encarece aln mas. Los productos envasados sin
gluten son mas caros que sus equivalentes con
gluten. En Espana no hay ayudas a nivel estatal
para las familias con hijos celiacos, que si que
existen en otros paises. Un segundo factor a tener
en cuenta es el organizativo. Si ya el hecho de ser
familia numerosa te complica la gestion domésti-
cay familiar del dia a dia, la enfermedad celiaca lo
complica todo un poco mas.

¢ Mas estrés?

Mas que estrés, lo que estd claro es que te tienes
que organizar mejor -cdmo recojo a un hijo de un
sitio, cdmo dejo al otro en otro lugar-, y hacer las
cosas con la concentracién adecuada. Pongo un
ejemplo: por la manafa, a mi me toca preparar el
almuerzo escolar de los nifos. Es una tarea que
exige poner el foco en lo que estas haciendo, por-
que tienes que preparar un almuerzo sin gluteny
dos con gluten. Ya sean galletas, bocadillo o pro-
ductos lacteos. Un dia me equivoqué, y le puse a
Marcos el almuerzo de Alba. Ella se did cuenta, y
se cambiaron las comidas en el colegio.

Resumiendo: la cesta de la compra, mas cara, y
la organizacion del dia a dia, mas compleja.

Si, pero hay mas retos: las vacaciones. Buscar
alojamiento puede ser complicado. Para empe-
zar, pocos establecimientos tienen las habita-
ciones familiares que vayan bien a las familias
numerosas y si ademds buscas que puedan
servir comidas sin gluten... Por eso, muchas fa-
milias como la nuestra optan por apartamentos
u hoteles con suite familiar y con la opcién sin
gluten.
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