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INTRODUCCION

La asistencia a los pacientes con enfermedad celiaca (EC) se desarrolla en
distintos entornos, en los que no siempre existen los recursos y procedimientos
necesarios para garantizar que se lleve a cabo con calidad. La complejidad de
esta patologia, que puede afectar a individuos de cualquier edad con patrones de
expresion clinica y biologica muy heterogéneos, contribuye a una elevada tasa de
infradiagndstico y a retrasos frecuentes en su identificacion.

La Sociedad Espafiola de Enfermedad Celiaca (SEEC) trabaja para mejorar la
calidad de vida de las personas con esta patologia. Con este objetivo, quiere
promover una atencion de excelencia basada en protocolos uniformes, que
garanticen igualdad de acceso y calidad independientemente del centro de
asistencia. Para ello ha definido una serie de estandares que proporcionan las
pautas para la creacion de entornos de excelencia en la atencion al paciente. Fiel
a su enfoque multidisciplinar, estos estandares incorporan herramientas que
van mas alla del diagnodstico diferencial, incluyendo educacion nutricional, se-
guimiento clinico y fomento de la investigacion, que permitan dar respuesta a
las necesidades del paciente considerando los desafios clinicos actuales.

En total se han establecido: 18 estandares de estructura, que evalian la
disponibilidad y adecuacién de los recursos humanos e infraestructuras nece-
sarios para garantizar una atencion de calidad; 15 indicadores de proceso,
orientados a verificar la correcta ejecucion de los procedimientos diagndsticos
y terapéuticos; y 5 indicadores de actividad cientifica y docente, dirigidos
a promover la investigacion y asegurar la actualizacion continua frente a los
avances cientificos.

Para el desarrollo de estos estandares se constituyd un comité cientifico,
integrado por representantes de la SEEC, un representante designado por la
Asociacion Espafola de Gastroenterologia (AEG) y un representante designa-
do por la Sociedad Espafiola de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion
Pediatrica (SEGHNP), aportando una vision amplia sobre las patologias digestivas
que afectan a nifios y adultos. Este comité redactd los estandares de estructura,
proceso y actividad cientifica y docente que, siguiendo la metodologia Delphi,



fueron posteriormente evaluados por un panel de expertos vinculados a la SEEC
en dos rondas de votacion. El grupo de expertos incluyd ademas la perspectiva
de una pediatra vinculada a la SEGHNP y de un gastroenterélogo de adultos
representando a la Sociedad Espanola de Patologia Digestiva (SEPD). También se
incorpord la perspectiva de los pacientes mediante la participacion de personas
con enfermedad celiaca o sus familiares/cuidadores, propuestas por las tres prin-
cipales asociaciones de nuestro pais (Federacion de Asociaciones de Celiacos
de Espana (FACE), Associacio de Celiacs de Catalunya y Asociacion de Celiacos
y Sensibles al Gluten).

ESTANDARES DE ESTRUCTURA

[A1]La Unidad de Asistencia Integral al paciente con Enfermedad Celiaca
(UAIEC) debe estar ubicada en un centro con disponibilidad de profesionales
de diferentes ambitos con experiencia en el proceso diagnoéstico de la EC:
pediatras gastroenterdlogos, gastroenterdlogos de adultos, especialistas
de laboratorio clinico, inmundlogos, genetistas, patdlogos y dietistas-nu-
tricionistas. Estos profesionales pueden pertenecer al propio centro 0 a un
centro colaborador o de referencia que garantice informes normalizados,
acorde con lo establecido en los protocolos y guias de ambito nacional e
internacional.

[A2] La UAIEC debe tener acceso a laboratorios de hematologia, bioguimica y/o
inmunologia con perfiles especificos para la realizacién de hemograma,
niveles de macro (proteinas, perfil lipidico, glucosa) y micronutrientes (vi-
taminas y minerales), y serologias especificas actualizadas y validadas (IgA
total, anti-transglutaminasa tipo 2 (ATG2) IgA e IgG, anti-endomisio (EMA)
IgA e 1gG). Se incluird también la medicidn de péptidos inmunogénicos del
gluten (GIP) en orina y/o heces, asi como de cualquier determinacion que
aporte valor en el diagndstico diferencial de la EC o en la identificacion de
otras entidades clinicas asociadas (p. €j., calprotectina fecal, sangre oculta
en heces 0 elastasa pancreatica en las heces). Estas determinaciones
podran ser realizadas en laboratorios del propio centro o en laboratorios
colaboradores o de referencia.



[A3] La UAIEC debe tener acceso a un laboratorio de microbiologia con capaci-
dad para la deteccidon de agentes microbianos (virus, bacterias, hongos y
parasitos) que pueden provocar atrofia vellositaria, asi como de deteccion
de infeccidn por VIH, micobacterias y Criptosporidium.

[A4] La UAIEC debe tener acceso a la deteccidon de marcadores serolégicos ca-
racteristicos de otras enfermedades inmunolégicas (p. €j., gastritis atrofica
autoinmune) y/o causantes de enteropatia no celiaca (p. ej., enteropatia
autoinmune) mediante su determinacion en el propio centro o en un centro
colaborador o de referencia.

[A5] La UAIEC debe tener acceso a un laboratorio que pueda determinar el geno-
tipado completo HLA-DQ para indicar la presencia de genética compatible
con el desarrollo de la EC y la estratificacion del riesgo en funcién de los
hallazgos (DQ2.5, DQ8, DQ2.2 y DQ7.5).

[A6] La UAIEC debe estar dotada de una unidad de endoscopia digestiva con el
equipamiento necesario para obtener muestras para estudio histoldgico, asf
como para el seguimientoy deteccion de complicaciones asociadas a la en-
fermedad. Estas unidades deben ofrecer la posibilidad de realizar capsula
endoscdpicay enteroscopia.

[A7] La UAIEC debe estar ubicadaen un centro dotado de un servicio de anatomia
patolégica con técnicos y patélogos con experiencia en el procesamiento,
reconocimiento y gradacion de lesiones histolégicas compatibles con la
EC y el diagnéstico diferencial con otras formas de enteropatia, asi como
en la identificacion de otras alteraciones morfolégicas que puedan explicar
la persistencia de los sintomas en algunos casos de EC no respondedora,
como la colitis microscopica.

[A8] La UAIEC debe disponer de la posibilidad de obtener el linfograma intraepi-
telial mediante citometria de flujo de sus pacientes, ya sea mediante el ana-
lisis de las muestras en su centro o mediante su solicitud a un centro con
experiencia. Dichos centros habran contado con asesoramiento experto du-
rante laimplementacion inicial del método, garantizando una interpretacion
precisay fiable de los resultados para una adecuada valoracion diagndstica
y seguimiento de los pacientes.



[A9] La UAIEC debe tener acceso a un servicio de radiodiagndstico con equi-
pamiento adecuado: ecografia, tomografia computarizada y resonancia
magnética nuclear, para la deteccion de posibles complicaciones o de
enfermedades asociadas a la EC. Ademas, ante la sospecha de EC refrac-
taria tipo Il, debera contar con la posibilidad de realizar un PET scan, en el
propio centro o uno vinculado o de referencia.

[A10] La UAIEC debe disponer de al menos un local de consulta donde un es-
pecialista (pediatra gastroenterdlogo o gastroenterdlogo de adultos) pueda
garantizar una asistencia personalizada y experta en el diagndéstico y segui-
miento de los pacientes con EC.

[A11] La UAIEC deberia contar con profesionales cualificados (preferiblemente
dietistas o dietistas-nutricionistas) con experiencia en el asesoramiento
dietético y nutricional del paciente con EC y dieta sin gluten. Estos profe-
sionales deberian mantener una relacién estrecha con los médicos encar-
gados del cuidado de estos pacientes y ofrecer apoyo tanto en el momento
del diagnéstico como durante el seguimiento. El asesoramiento debe ser
personalizado, considerando factores como la edad, entorno familiar y
preferencias culturales del paciente.

[A12] La UAIEC debe disponer de herramientas especificas para evaluar la adhe-
rencia a la dieta sin gluten, en especial en los pacientes no respondedores.
Estas herramientas deberian incluir cuestionarios dietéticos validados
(aplicados por personal cualificado, preferencialmente dietistas o dietis-
tas-nutricionistas) y la determinacion de GIP en orina y/o en heces.

[A13] La UAIEC debe contar con el apoyo de una unidad de endocrinologia y
nutricion para colaborar en el manejo especializado de pacientes adultos
con déficits nutricionales complejos derivados de la malabsorcion, compli-
caciones debilitantes que requieran soporte nutricional enteral o parenteral
(p. €j., yeyunoileitis o linfoma) y otros estados de malnutricidn (sobrepeso u
obesidad) o endocrinopatia asociada (diabetes tipo 1, enfermedad tiroidea).

[A14] La UAIEC debe contar con la colaboracién de psiquiatras y/o psicélogos cli-
nicos que puedan intervenir en elmanejo de una comorbilidad psiquiatrica o
de cualquier otra circunstancia que pueda afectar al bienestar psicoldgico y



emocional del paciente (nifio o adulto) en elmarco de una atencion holistica
e integral.

[A15] La UAIEC debe estar liderada por un pediatra gastroenterélogo o gastroen-
terologo de adultos con especial dedicacion y trayectoria en las diferentes
facetas (asistencial, docente e investigadora) de la EC. Este rol puede ser
compartido por mas de un profesional.

[A16]La UAIEC debe disponer de herramientas validadas para evaluar la
calidad de vida relacionada con la salud tanto para pacientes en la edad
pediatrica como en adultos, utilizando encuestas adaptadas a cada grupo.
Estas evaluaciones deben realizarse de manera regular por profesionales
formados en la interpretacion de las mismas, permitiendo asi un segui-
miento continuo.

[A17] Elcentro donde esté ubicada la UAIEC debe disponer de un hospital de dia
donde se puedan administrar en condiciones de seguridad tratamientos en-
dovenosos tales como hierro parenteral o, en un futuro, terapias biolégicas.

[A18] La UAIEC debe disponer de un area de hospitalizacion para mantener la
continuidad asistencial en el caso de necesidad de ingreso hospitalario
debido a complicaciones asociadas a la EC.

ESTANDARES DE PROCESO

[B1] El proceso diagnostico de la EC deberia iniciarse, idealmente, tras asegurar
que el paciente estd consumiendo gluten en su dieta. Si el paciente ha
seguido una dieta sin gluten en alguna ocasion, se deben registrar, en la
medida de lo posible, las fechas exactas en la historia clinica y considerar
alternativas diagnodsticas si se sospecha que el consumo de gluten no ha
sido suficiente o ha sido interrumpido.

[B2] Tras el diagndstico de EC, a cada paciente se le debe asignar un pediatra
gastroenterélogo o un gastroenterdlogo de adultos, segun corresponda, para
el seguimiento de la enfermedad. Una vez confirmada la respuesta clinica y
seroldgica a la DSG, el seguimiento a largo plazo podria ser llevado a cabo
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por un pediatra 0 un médico de familia en las condiciones establecidas en
un protocolo consensuado.

[B3] La historia clinica debe reflejar con detalle los criterios en los que se ha
basado el diagnostico de la EC, tanto en nifios como en adultos. Ademas,
debera consignarse adecuadamente el diagndstico incluyendo su corres-
pondiente codificacion CIE, con fines estadisticos y epidemioldgicos.

[B4]El laboratorio que proporcione los resultados seroldgicos a la UAIEC debe
contar con los métodos establecidos en las guias diagndsticas vigentes
para la determinacion de anticuerpos ATG2 y EMA de tipo IgA e IgG, estos
ultimos para los pacientes con déficit de IgA. Ademas, debe disponer de
un método aceptado para confirmar el déficit de IgA. Los kits empleados
deben indicarse claramente en el informe de resultados y deben ofrecer
buenos valores de sensibilidad y especificidad. El informe debera indicar
también los puntos de corte necesarios tanto para considerar un resultado
positivo como para permitir el diagndéstico sin biopsia en nifios y adoles-
centes de acuerdo con las recomendaciones de la ESPGHAN, y afadir
un comentario en el que se indique que los valores numéricos obtenidos
corresponden al método utilizado en ese laboratorio y podrian no ser
directamente intercambiables con los generados mediante otros sistemas
analiticos. Deben realizarse controles de calidad internos cada dia que se
realice la pruebay seguir un programa de calidad externa para todas estas
pruebas serolégicas.

[B5] La UAIEC debe proporcionar al paciente alguna forma de contacto que le
permita comunicarse con la unidad ante cambios relevantes en su curso
clinico. Esta via puede incluir, segun los recursos disponibles, atencion tele-
fénica, correo electronico institucional o plataformas digitales especificas.

[B6]La UAIEC debe basar sus procedimientos en guias nacionales e interna-
cionales y aplicar protocolos respaldados por la mejor evidencia cientifica
vigente, para garantizar un nivel de atencion de excelencia en todas las eta-
pas del proceso diagnastico y de tratamiento, asi como de su seguimiento.
Estos protocolos deben contemplar los elementos descritos en el Anexo |,
con revisiones y actualizaciones regulares.
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[B7]El laboratorio encargado de realizar el estudio genético HLA debe ofrecer
un modelo normalizado de informe que cumpla los requisitos minimos
sugeridos por la SEEC para su correcta interpretacion. Para asegurar este
cumplimiento, es recomendable que cuente con el aval de dicha sociedad.

[B8] La UAIEC debe consensuar con la unidad de endoscopias digestivas y el
servicio de anatomia patoldgica del centro un PNT donde se especifique el
numero y tipo de muestras, asi como el procedimiento de recogida y trans-
porte de las biopsias duodenales, tanto para el estudio histolégico como
para la determinacion del linfograma intraepitelial por citometria de flujo.

[B9] Ellaboratorio donde se realice el inmunofenotipaje de las poblaciones linfo-
citarias duodenales (linfogramas) debe disponer de métodos de citometria
de flujo estandarizados y controles de calidad periddicos, y contar, prefe-
rentemente, con personal con experiencia en mucosa intestinal. Ademas, el
informe que se emita debe cumplir los requisitos minimos sugeridos por la
SEEC para garantizar su correcta interpretacion.

[B10] El servicio de anatomia patoldgica del centro de la UAIEC debe contar
con un modelo de informe normalizado que facilite al pediatra gastroente-
rologo o al gastroenterologo de adultos la informacion necesaria para in-
terpretar los resultados en el contexto apropiado. Este informe debe incluir
una clasificacion validada de las lesiones, asi como una descripcion deta-
llada de los hallazgos histoldgicos que permita una interpretacion clinica
adecuaday una orientacién precisa para el diagndstico y seguimiento del
paciente.

[B11] La lectura e interpretacion de las biopsias duodenales debe llevarse a cabo
por patélogos expertos en el reconocimiento de las lesiones caracteristicas.
Se recomienda la revision de todos los casos por dos patologos, siendo este
procedimiento obligatorio en los casos que presenten dudas.

[B12] La UAIEC debe ofrecer al paciente diagnosticado “de novo” de EC o en
seguimiento la posibilidad de recibir asesoramiento nutricional y dietético
por parte de expertos (preferiblemente dietistas o dietistas-nutricionistas).
Este seguimiento deberd ser mas exhaustivo en los casos de EC no respon-
dedora o con sintomas persistentes.
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[B13] La UAIEC debe efectuar un seguimiento nutricional de los pacientes, que
permita no solo identificar y corregir cualquier deterioro nutricional, sino
también la evaluacion continua del estado nutricional a lo largo del tiempo.
Estos datos deben reflejarse en la historia clinica.

[B14] La UAIEC debe ofrecer, tanto en el momento del diagndstico como durante
el seguimiento, informacion actualizada sobre las recomendaciones de
vacunacion para pacientes con EC, conforme a las directrices existentes en
cada comunidad auténoma.

[B15] La UAIEC debe disponer de un programa de vigilancia clinica centrado en
la seguridad cuando el paciente reciba tratamientos inmunosupresores o,
en un futuro, terapias bioldgicas.

[B16] La UAIEC debe informar al paciente de la existencia de asociaciones de
pacientes, las cuales constituyen un recurso complementario para el apoyo
psicosocialy la educacion en distintos aspectos relacionados con la EC.

ESTANDARES DE ACTIVIDAD CIENTIFICA Y DOCENTE

[C1]La UAIEC deberia, idealmente, generar un registro de casos de los pacientes
seguidos de forma activa en el &mbito de una consulta especializada, cum-
pliendo los requisitos vigentes de la ley de proteccion de datos. Se identifi-
caran claramente los casos de EC seronegativa, EC con HLA de bajo riesgo
0 no compatible, EC no respondedora y EC potencial. Preferentemente, los
casos se inscribiran en un registro Unico proporcionado por la SEEC. Este re-
gistro se podra emplear tanto con fines asistenciales como de investigacion,
por lo que, de ser posible, se acompafiara de una recogida de muestras de
acuerdo con PNTs previamente establecidos.

[C2]La UAIEC deberia, idealmente, tener acceso a un biobanco entrenado en la
manipulacion de muestras, o bien establecer una coleccidon de muestras
propia, con el fin de realizar investigacion. Ademas, deberia disponer de
la infraestructura necesaria para almacenar correctamente las muestras
durante un tiempo prolongado.
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[C3]Los miembros de la UAIEC deben participar activamente o promover estu-
dios de investigacion relacionados con la EC.

[C4]Algun miembro de la UAIEC debe participar anualmente en al menos una
actividad de formacion o actualizacion sobre EC, ya sea a través de con-
gresos, cursos, talleres o seminarios especializados. La formacién continua
debe incluir aspectos tanto clinicos como de investigacion.

[C5]Los profesionales que intervienen en el proceso diagndstico de la EC, tanto
clinicos como basicos, deben promover reuniones conjuntas (p. €j., sesio-
nes clinicas) con el fin de compartir y reforzar el conocimiento actualizado
sobre la EC dentro del equipo multidisciplinar.
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ANEX0 1. ELEMENTOS ESENCIALES QUE DEBEN RECOGER LOS PROTOCOLOS
ASISTENCIALES QUE SUSTENTAN LOS PROCEDIMIENTOS DE LA URIEC

Fase de diagnéstico:

Actuacion conjunta consensuada con atencion primaria y otras unidades especiali-
zadas, que defina de manera claray precisa los criterios de derivacion, asi como los
sintomasy signos que deberian promover la sospecha clinica de EC.

Actuacion en caso de biopsias no validas para su interpretacién anatomopatoldgica.
Se debenincluir las medidas a tomar (p. ]., realizar nuevos cortes, repetir la biopsia,
aplicar técnicas adicionales).

Procedimientos que deben realizarse para un correcto diagndstico diferencial de
las enteropatias seronegativas, tanto en casos de duodenosis linfociticas (Marsh 1)
como de atrofias vellositarias (Marsh 3a).

Diagnostico para individuos que hayan comenzado una dieta sin gluten.
El protocolo debe contemplar la posibilidad de que el paciente no tolere o
simplemente decline la prueba de provocacion, aunque esta situacion puede
impedir confirmar o descartar con certeza el diagndstico de EC.

Fase de tratamiento y seguimiento:

Protocolo de seguimiento, indicando las responsabilidades de los diferentes niveles
asistenciales: qué pacientes deben continuar el seguimiento en el &mbito hospitala-
rio, cuales en el centro de salud y cuando es pertinente un manejo conjunto.
Determinacion de niveles de TSH para la deteccion precoz de patologia autoinmune
de tiroides.

Deteccion precoz de osteopatia metabdlica, incluyendo la investigacion del metabo-
lismo fosfo-calcicoy la realizacion de una densitometria dsea.

Indicaciones y condiciones en que debe procederse a la reposicion de hierro endo-
venoso en pacientes con EC y déficit de hierro.

Transicion desde la atencion del nifio a la del adulto, estableciendo cuando hacer
dicha transicion, como hacerla, quiénes participarian y definiendo un modelo de
informe a realizar por los pediatras gastroenterdlogos con toda la informacién clinica
necesaria para el gastroenterdlogo de adultos que va a seguir al paciente (aspectos
fundamentales del proceso diagndstico, déficits nutricionales en el momento del
diagndstico, respuesta a la DSG y ulterior grado de adherencia a la misma, haciendo
hincapié en si persisten problemas no resueltos).

Diagnostico diferencial de la EC no respondedora acorde con las recomendaciones
de las guias de practica clinica.
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