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RESUMEN

La enfermedad celiaca (EC) es considerada una enfermedad crénica autoinmune,
que afecta principalmente a los individuos que se encuentren predispuestos genéticamente,
provoca una reaccion inmunitaria en el intestino delgado. Esta reaccién dana las
vellosidades intestinales, que son pequenas proyecciones responsables de la absorcion de
nutrientes. Como resultado, las personas con EC pueden experimentar malabsorcién de
nutrientes (grasas, proteinas, hidratos de carbono, vitaminas y minerales), lo que puede
conducir a una variedad de sintomas y complicaciones a largo plazo, esto se da por la
presencia de las proteinas del gluten. Es por ello, que la unica intervencion terapéutica
eficaz para la EC, es una estricta adherencia y permanente a una dieta libre de gluten
(DLG).

En este contexto, la Ley de Enfermedad Celiaca N.° 26.588 reconoce a la celiaquia
como una patologia de interés nacional, estableciendo medidas no solo para mejorar el
acceso a alimentos seguros, sino que también, para regular y garantizar el diagndstico,
tratamiento, seguimiento de la EC.

El presente estudio tiene como objetivo describir cual es el conocimiento de las
personas con enfermedad celiaca del Alto Valle de Rio Negro y Neuquén en el aio 2025
sobre la Ley N.° 26.588 y su alcance. Para ello, se desarrolla un estudio con enfoque
cuantitativo, de tipo descriptivo, exploratorio, de corte transversal. La muestra esta
compuesta por 50 participantes con diagnéstico de EC y con residencia en el Alto Valle de
Rio Negro y Neuquén, obtenida a través de un muestreo no probabilistico por conveniencia.
La recoleccién de los datos del estudio se realiza por medio de un cuestionario online
elaborado por quien investiga, y los datos son analizados mediante Excel®. Los hallazgos
demuestran que el conocimiento de las personas con EC acerca de la Ley N.° 26.588 y su

alcance es limitado. PALABRAS CLAVE



Enfermedad celiaca. Celiaquia. Dieta libre de gluten. Gluten-free diet. Alimentos sin TACC.
Alimentos Libre de Gluten. Productos sin TACC. Ley N.° 26.588 (Argentina). Personas con
enfermedad celiaca. Obras sociales y entidades de medicina prepaga. Cobertura de salud

en celiaquia. Salud publica y enfermedad celiaca.
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1. INTRODUCCION

La enfermedad celiaca (EC) es considerada una enfermedad crénica autoinmune,
que afecta principalmente a los individuos que se encuentren predispuestos genéticamente,
provoca una reaccion inmunitaria en el intestino delgado. Esta reaccion dana las
vellosidades intestinales, que son pequenas proyecciones responsables de la absorcion de
nutrientes. Como resultado, las personas con EC pueden experimentar malabsorciéon de
nutrientes (grasas, proteinas, hidratos de carbono, vitaminas y minerales), lo que puede
conducir a una variedad de sintomas y complicaciones a largo plazo, esto se da por la
presencia de las proteinas del gluten que se encuentra dentro del grupo de los cereales
conformado por trigo, cebada, centeno y avena (Gonzalez, 2019).

Debido a la atrofia de las vellosidades intestinales, se desencadenan diversas
complicaciones a nivel gastrointestinal. En adultos, se manifiesta en forma de diarrea
cronica y pérdida de peso, acompainadas a su vez, de distension abdominal, vomitos,
nauseas y estrefimiento. En el caso de los nifios, puede observarse dificultades para el
aumento de peso, inapetencia, vomitos, diarrea y distension abdominal (Daley y Haseeb,
2025).

Por otro lado, la EC también puede presentar sintomas extraintestinales. Entre los
mas frecuentes, se destaca la presencia de fatiga y anemia, provocada por el déficit de
hierro, B12 o folato. No obstante, también pueden presentarse otras complicaciones, como
infertilidad, aborto espontaneo, dificultad en el crecimiento en nifios, retraso en la pubertad o
defectos en el esmalte dental. La EC también se ha asociado con un mayor riesgo a
desarrollar alteraciones neuroldgicas; los adultos pueden desarrollar debilidad muscular,
ataxia o cefaleas. Por otro lado, tanto ninos como en adultos, es comun presentar dolores

articulares, 6seos o musculares (Daley y Haseeb, 2025).



Introducir la dieta libre de gluten (DLG) de manera temprana tras el diagndstico y
mantener una adherencia estricta de por vida no solo permite la regeneracion de las
vellosidades intestinales dafiadas por la presencia de gluten, sino que también contribuye a
prevenir las comorbilidades asociadas con la EC, como la osteoporosis, neoplasias
malignas e infertilidad. Asimismo, mejora la calidad de vida de los pacientes (Theodoridis et
al., 2019).

Segun el Programa Nacional de Deteccion y Control de la Enfermedad Celiaca se
explica que aunque no se dispone de un registro oficial de casos, diversos estudios
preliminares en Argentina estiman una prevalencia de aproximadamente 1 de cada 200
personas (Villalba y Marichal, 2020).

Asimismo, en un informe elaborado por el ANMAT (Administracién Nacional de
Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Médica) en el afio 2020, revela que la prevalencia
de EC es de aproximadamente 1 de cada 167 adultos y que 1 nifio cada 79 presentan
diagndstico de EC (Administracion Nacional de Medicamentos, Alimentos y Tecnologia
Médica ANMAT. 2020).

En el marco de la problematica, el 2 de diciembre de 2009 fue sancionada en
Argentina la Ley de Enfermedad Celiaca N.° 26.588, la cual fue promulgada el 20 de
diciembre del mismo afio. Esta normativa, conformada por 18 articulos, establece en el art.
1.° lo siguiente: “Se declara de interés nacional la atencion médica, la investigacion clinica y
epidemioldgica, la capacitacion profesional en la deteccidn temprana, diagnéstico y
tratamiento de la enfermedad celiaca” (Ley 26.588, 2009).

El interés sobre este estudio radica en describir cual es el conocimiento y alcance
que las personas con enfermedad celiaca del Alto Valle de Rio Negro y Neuquén tienen
sobre la Ley de Enfermedad Celiaca N.° 26.588 en el afio 2025.

La EC es una condicion crénica que requiere tratamiento de por vida, basado

exclusivamente en una alimentacion libre de gluten. En este sentido, la Ley N.° 26.588


https://www.argentina.gob.ar/sites/default/files/anmat_informe_encuesta_alg_2020_actualizado.pdf
https://www.argentina.gob.ar/sites/default/files/anmat_informe_encuesta_alg_2020_actualizado.pdf

reconoce a la celiaquia como una patologia de interés nacional, estableciendo medidas no
solo para mejorar el acceso a alimentos seguros, sino también, para regular y garantizar el
diagnéstico, tratamiento, seguimiento de la patologia.

En este contexto, resulta fundamental explorar el conocimiento que tienen las
personas con EC acerca de la Ley N.° 26.588 y su alcance, ya que dicha normativa
representa una herramienta clave para garantizar el acceso equitativo a alimentos seguros,
diagnéstico oportuno, tratamiento adecuado y seguimiento médico. La falta de conocimiento
sobre esta Ley podria limitar el ejercicio pleno de los derechos que contempla, dificultando
la adhesion al tratamiento, la cobertura por parte de las obras sociales o medicina prepaga,
y la inclusion social de las personas afectadas.

Por tal motivo, surge como interrogante central de esta investigacion:

¢, Cual es el conocimiento por parte de las personas con enfermedad celiaca del Alto

Valle de Rio Negro y Neuquén sobre la Ley N.° 26.588 y su alcance?

2. OBJETIVOS

Objetivo general
Identificar el conocimiento de las personas con enfermedad celiaca del Alto Valle de

Rio Negro y Neuquén en el afio 2025 sobre la Ley N.° 26.588 y su alcance.

Objetivos especificos

Describir el conocimiento que tienen las personas con enfermedad celiaca del Alto
Valle de Rio Negro y Neuquén acerca de los derechos y beneficios contemplados en la Ley

N.° 26.588 en el ano 2025.



Identificar las fuentes y vias de acceso a la informacion sobre la Ley N.° 26.588 en

personas con enfermedad celiaca del Alto Valle de Rio Negro y Neuquén en el afo 2025.

Identificar los beneficios y coberturas recibidos por las personas con enfermedad
celiaca del Alto Valle de Rio Negro y Neuquén en relacién con lo establecido en la Ley N.°

26.588 en el ano 2025.

Determinar el origen de la cobertura recibida (obras sociales, medicina prepaga o
sistema publico) por las personas con enfermedad celiaca del Alto Valle de Rio Negro y

Neuquén en el afio 2025.



3. ESTADO DEL ARTE

A continuacién, en este apartado se describen investigaciones de los ultimos 5 anos
en relacion a las variables planteadas en este estudio.

Crespo Escobar et al. (2024) analizaron el conocimiento actual sobre la DLG y el
seguimiento clinico de la adherencia a la dieta entre personas con EC y profesionales
sanitarios en Espana. Para la recoleccion de datos, utilizaron un cuestionario para lograr
medir el conocimiento de la poblacion celiaca y sus cuidadores en relacion ala EC vy la
DLG. El tamafio de la muestra fue de 2.437 individuos, cuyo muestreo se realizé por medio
del método bola de nieve.

La encuesta conto con 3 preguntas generales sobre fuentes de informacion de la EC
y la DLG, y con 14 preguntas adicionales destinadas a medir el conocimiento de la DLG
entre las personas con EC, en relacion a el contenido de gluten de diferentes alimentos y la
contaminacion cruzada.

Como resultado, concluyeron que el conocimiento de la poblacién celiaca y sus
cuidadores sobre la alimentacion y los diferentes grupos de alimentos sin gluten resultaba
insuficiente para garantizar una adecuada adherencia a la DLG, y lograr asi un equilibrio
nutricional adecuado. Asimismo, se obtuvo informacién que indica que las asociaciones
destinadas a la poblacion celiaca pueden corregir la deficiencia de la escasa informacion,
pero aun asi, tanto pacientes como cuidadores recurrian a fuentes menos fiables, como el
internet o redes sociales, cuando existian dudas (Crespo Escobar et al., 2024).

En este contexto, Pohoreski, Horwitz y Gidrewicz (2023) realizaron un estudio
transversal en el cual se relacioné el conocimiento y la adherencia a la DLG. La muestra
conto con 40 pacientes adolescentes con EC que asistian a la clinica gastroenterologia
pediatrica en Calgary, Alberta, Canada, y que cumplian con los criterios de inclusion del
estudio. Asimismo, se incluy6 un padre de cada adolescente. Para la obtencion de los datos

se uso6 una encuesta que incluia una evaluacion de conocimientos, una escala de



adherencia, preguntas sobre fuentes de informacién sobre la DLG e informacién
demografica y clinica.

Los resultados representan que solo 15 (37%) tenian conocimientos suficientes y 25
(63%) tenian conocimientos insuficientes. En relacion a las fuentes de informacién
empleadas, se determind que las mas efectivas fueron médicos, otra persona con EC, los
padres y Google. Por otra parte, las aplicaciones se usaron de forma limitada (Pohoreski et
al., 2023).

Concluyeron que los adolescentes presentan una buena adherencia; sin embargo,
tienen dificultades para comprender la DLG. Principalmente, existen problemas para
identificar alimentos sin gluten (Pohoreski et al., 2023).

Vazquez Polo et al. (2023) llevaron a cabo un estudio transversal para comprender
los conocimientos, las preocupaciones y las necesidades de las personas con EC y sus
apoyos. Para la recoleccién de datos, utilizaron como instrumento un cuestionario, el cual
fue respondido por 300 participantes. La muestra estaba conformada por personas con EC
y cuidadores.

Entre los datos obtenidos, se resalta que cada uno de los participantes evalué su
nivel del conocimiento autopercibido, clasificado del 1 al 4, el 1,8% calificé su conocimiento
con 1 punto, el 22,4% con 2 puntos, el 57,4% con 3 puntos y el 18,4% con 4 puntos. A su
vez, se indago sobre cual es la fuente de informacion a la que acudian, siendo la opcién
mas votada con un 66,37% Asociacion Celiaca, médicos, dietistas/nutricionistas y otros
profesionales. Finalmente, cuando se les consulté a los participantes si consideraban que
mejorar el conocimiento sobre la EC en la sociedad podria impactar en mejorar la calidad de
vida, un 93,27% respondio afirmativamente (Vazquez Polo et al., 2023).

Se concluyo que es de suma importancia conocer el conocimiento, las
preocupaciones y las necesidades de las personas con EC. Del mismo modo, es esencial

brindar informacion especifica sobre la EC y alimentos libres de gluten (ALG) no solo para



quienes la padecen, sino también para la poblacion en general, dado que influye en la vida
diaria de las personas con EC (Vazquez Polo et al., 2023).

Por otro lado, Elsahoryi et al. (2020) realizaron un cuasiexperimento con el fin de
elevar el nivel de conocimiento a través de una intervencion educativa dirigida a los padres
de pacientes con EC. De este modo, se podria mejorar la adherencia y practica de los
padres, lo que, como consecuencia, favoreceria la adherencia del tratamiento y la mejora de
sintomas del paciente, incrementando el cumplimiento de la DLG.

Para el estudio participaron 40 padres, y la intervencion consistié en dos sesiones
educativas: una se realiz6 antes de la intervencién y la otra después de la misma. El
objetivo fue evaluar el conocimiento, las actitudes y practicas de los padres, asi como el
cambio experimentado después de la intervencién. En cuanto a la conclusion, la
intervencion educativa mejoroé el conocimiento, las actitudes y las practicas de los padres,
favoreciendo significativamente la adherencia del paciente al tratamiento, 1o que optimizé
los sintomas y redujo la posibilidad de complicaciones a largo plazo (Elsahoryi et al., 2020).

Bajo este contexto Real Delor y Aguilera Chamorro (2021) realizaron un estudio
exploratorio y descriptivo con el objetivo de identificar las circunstancias que favorecen o
dificultan la adherencia a la DLG en personas con EC en Paraguay.

Para la recoleccién de datos, se utilizé una encuesta para adultos, adolescentes y
padres de nifios con EC, se incluy6 un total de 364 encuestas. Se concluyd que, entre los
factores facilitadores se destacé el conocimiento de los pacientes, asi como la informacion
que fue brindada por profesionales de la salud. Por otro lado, entre las barreras que fueron
identificadas se destaca el escaso conocimiento de la sociedad respecto a las exigencias de
la DLG, la limitada participacién de grupos de apoyo y el elevado costo de los productos sin
gluten (Real Delor y Aguilera Chamorro, 2021).

En este contexto, Gonzalez et al. (2023) realizaron un estudio multicéntrico,

descriptivo, de corte transversal y comparativo. El objetivo del estudio fue obtener



informacion cuantitativa y cualitativa acerca del costo, la disponibilidad y el valor nutricional
de diversos grupos de alimentos libres de gluten en las distintas regiones geograficas de
Argentina, asi como su posible relacion con la adherencia a la DLG. Ademas, se busco
comparar la canasta basica de alimentos libres de gluten con la canasta basica nacional de
alimentos con gluten.

Para la recoleccion de datos, se analizaron diez variedades de premezclas y harinas
sustitutivas sin TACC, quince alimentos sustitutivos y diez productos industrializados sin
gluten. Asimismo, el estudio incluyd 40 individuos por zona geografica con diagnéstico de
EC, que seguian una DLG durante al menos un afio (Gonzalez et al., 2023).

Como resultado, se obtuvo que la canasta basica para las personas con EC fue un
68,8% mas costosa que la canasta basica general. En cuanto a los ALG sustitutivos, su
precio fue un 253,2% mas alto que el de sus homdlogos con gluten. La disponibilidad en las
diferentes zonas geogréficas fue limitada, con un promedio de 50,4% de los 35 de ALG. Por
ultimo, el 75,9% de los individuos reporté que el mayor costo de los alimentos sustitutivos
no influia en el cumplimiento de la DLG (Gonzalez et al., 2023).

Estévez et al. (2024 ) por su parte, realizaron un estudio en Santiago, Chile, con el
objetivo de evaluar el estado actual de la canasta basica de alimentos sin gluten, su
disponibilidad, costo y calidad nutricional.

Se generd una base de datos con productos ofrecidos, identificando aquellos
presentes tanto en la canasta basica de alimentos con gluten como en la canasta basica
libre de gluten. Posteriormente, se confirmé la disponibilidad de los productos acudiendo a
los puntos de venta que fueron seleccionados. Estos fueron elegidos segun los criterios de
estudios previos, que los agrupa en cinco categorias, supermercados gama alta,
supermercados de gama media, mayoristas, tiendas de salud y tiendas de barrio. Los

costos fueron analizados por kilogramos y por porcién de consumo mensual de la canasta



basica de alimentos, siguiendo los criterios del Ministerio de Desarrollo Social (Estévez et
al., 2024).

Los hallazgos revelaron que el costo de 55 productos evaluados, incluyendo los
grupos de frutas, verduras y productos pertenecientes a “comer afuera”, fue un 57% mas
costoso en la canasta basica de ALG. En cuanto la disponibilidad, la canasta basica de ALG
fue entre un 22,7% y un 42,4% menor que la canasta basica con gluten. Concluyeron que
es considerablemente mas dificil para las familias con bajos ingresos, ya que la DLG y con
bajo contenido caldrico es menos accesible y mas costosa (Estévez et al., 2024).

Roman Giménez et al. (2021) realizaron un estudio observacional, descriptivo, y de
corte transversal, cuyo objetivo fue describir las caracteristicas clinicas, demograficas y el
acceso a productos sin gluten de 237 pacientes con EC, registrados en la Fundacion
Paraguaya de Celiacos (FUPACEL).

Un alto porcentaje de los encuestados 82,7% manifestoé que llevar una DLG es un
tratamiento suficiente para la EC. No obstante, esta efectividad se vio limitada por factores
socioecondémicos. Aunque el 48% de los participantes declaré tener trabajo para solventar
los gastos, el 79,3% opind que el acceso a los productos sin gluten eran limitados. El 92%
coincidio que los ALG resultaron mas costosos que sus homologos con gluten y que era
necesario contar una Ley que respalde para solventar los gastos (Roman Giménez et al.,
2021).

Frente a esta problematica, Falcomer et al. (2024) realizaron una investigacion
exploratoria, transversal y multicéntrica con el objetivo de evaluar el impacto de las politicas
publicas (PP) en la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de las personas con
EC. Para la recoleccion de datos se utilizé un cuestionario de enfermedad celiaca.

La distribucién geografica de los estudios abarcé los cinco continentes, con
representacion de Sudamérica (Argentina, Brasil), Oceania (Australia), Europa (Francia,

Alemania, ltalia, Portugal, Espafia, Reino Unido), Asia (Iran, Turquia) y Africa (Marruecos).



Respecto a las caracteristicas de la muestra, los estudios incluyeron un total de 3.982
pacientes con EC (Falcomer et al., 2024).

Los resultados de este estudio indican que las PP orientadas a satisfacer las
necesidades de las personas con EC se encuentran vinculadas a mejores resultados en
CVRS. A su vez, esta investigacion enfatiza la necesidad de un enfoque multidimensional
en la creacion e implementacion de PP, para poder apoyar a la comunidad con EC. Es
fundamental supervisar la aplicacion de este tipo de regulaciones, expandirlas a todos los
territorios nacionales y capacitar al personal de salud para que brinde el apoyo necesario a
los pacientes con EC (Falcomer et al., 2024).

En el contexto de Argentina, Selleski et al. (2020) llevaron a cabo un estudio
transversal cuyo objetivo fue traducir, adaptar culturalmente, validar y aplicar un cuestionario
de Calidad de Vida en la Enfermedad Celiaca (CD-QoL) a una muestra representativa de la
poblacion celiaca de Argentina.

Para la recoleccion de datos, se utilizé un cuestionario de enfermedad celiaca (CDQ)
para evaluar la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), el cual fue respondido por
171 participantes. Los resultados mostraron que se identificd una puntuacion
significativamente mas alta en la CVRS entre los participantes que declararon estar
informados sobre las normativas y beneficios nacionales relacionados con la EC. A partir de
estos hallazgos, se concluy6 que es importante contar y sostener las regulaciones de salud

publica vigentes que respaldan a las personas con EC (Selleski et al., 2020).
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4. MARCO TEORICO

Antecedentes Historicos de la Enfermedad Celiaca

La EC fue identificada por primera vez en el siglo Il a.C por el médico Aretaeus de
Capadocia, quien la denominé como una afeccion intestinal. En 1888, Samuel Gee, un
patdlogo britanico, llevo a cabo una descripcion mas detallada de la patologia en nifios,
utilizando alternativas mas actualizadas para la época. Posteriormente, el pediatra holandés
Willem Dicke destacé la relacién existente entre el consumo de cereales y los sintomas de
malabsorcion. Con el tiempo, se pudo confirmar que el trigo asume un papel fundamental en
el origen de la EC. Estudios complementarios realizados por Dicke en conjunto con Van de
Kamer, demostraron la relacion existente entre el consumo de alimentos con gluten y la
presencia de sintomas, lo que llevd a determinar que el Unico tratamiento eficiente y actual
es llevar, de manera rigurosa y permanente una dieta libre de gluten (Parada y Araya,

2010).

Descripcioén Clinica de la Enfermedad Celiaca

La enfermedad celiaca es una afeccion cronica del sistema digestivo que se
desencadena por una reaccion del sistema inmunolégico ante la ingesta de gluten, una
proteina presente en cereales como el trigo, la cebada, el centeno y la avena. Esta
respuesta inmunitaria anormal dana progresivamente la mucosa del intestino delgado, lo
que genera dificultades en la absorcion de nutrientes esenciales como las vitaminas y
minerales, pudiendo provocar problemas de salud como la desnutricion. Ademas de
encontrarse en alimentos, el gluten también puede estar presente en productos como
suplementos, cosméticos, pasta dental, lo que requiere un control riguroso (Mayo Clinic,

s.f.;MedlinePlus, 2024).
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Es una enfermedad influenciada tanto por factores genéticos como por factores
ambientales, y se manifiesta a partir de una variedad de presentaciones clinicas. Las

personas que padecen EC tendrian un aumento en la mortalidad (De la Calle et al., 2020).

Situacion Epidemioldgica

Segun Gonzalez (2019), la EC afecta a 1 de cada 153 personas en nuestro pais. Por
otro lado, a nivel mundial 1 de cada 100 personas presenta EC.

En América del Sur, las prevalencias varian entre el 0,46 y el 0,64%, siendo mayores
en Argentina, Brasil, Uruguay y Chile (Von Mahlenbrock y Madrid, 2023).

Por otra parte, presentan una mayor prevalencia de EC las personas que estan
predispuestas genéticamente, y se encuentra intimamente vinculada con la presencia de
enfermedades autoinmunes, como sucede con la artritis reuma-toide, el lupus eritematoso
sistémico, la enfermedad de Addison, la enfermedad tiroidea autoinmune y la hepatitis
cronica activa. Ademas, se estima que el 7% de los pacientes con diabetes mellitus tipo |
también presentan EC, y entre el 5%-12% se encuentran los pacientes con sindrome de
Down. No obstante, no existen diferencias en la prevalencia de EC entre hombres y mujeres

(Heredia, Castro, y Palma, 2007).

Etiologia
La EC se desarrolla por la interaccién entre factores genéticos y ambientales. Se
manifiesta en personas genéticamente predispuestas, mediante una respuesta inmunitaria
anormal frente a péptidos derivados de las prolaminas presentes en el trigo, la cebada, el
centeno y la avena (Ministerio de Salud de la Nacion, 2017).
La EC se caracteriza por la interaccion de cuatro factores fundamentales:
1. Predisposicion genética.
2. Exposicién al gluten.

3. Factores ambientales.
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4. Reaccién autoinmune.

(Krause, Mahan y Raymond, 2017).

Factores Toéxicos Dietéticos

Segun Goénzalez (2019), el gluten es una proteina compuesta por dos elementos
principales: la glutenina y la gliadina, los cuales le confieren a la masa elasticidad y
capacidad para estirarse. Estas proteinas poseen una gran cantidad de aminoacidos,
principalmente prolamina y glutamina, que son muy resistentes a la digestion. Debido a esta
resistencia, provoca que lleguen intactos al ribete del cepillo del intestino delgado,
permaneciendo alli por un tiempo prolongado, activando asi una respuesta del sistema

inmune.

Factores Ambientales

Entre los factores de riesgo asociados a la EC se incluyen los siguientes: la época
de nacimiento, el nacimiento por cesarea y el sexo femenino. Asimismo, se mencionan las
infecciones gastrointestinales como el rotavirus en los nifos y Campylobacter en los
adultos. También se incluyen las afecciones respiratorias, el uso de antibiéticos e inhibidores
de la bomba de protones, la colonizacion por Helicobacter pylori e incluso, la exposicion a
suplementos de hierro durante el embarazo, lo cual podria aumentar la probabilidad de

desarrollar EC (De la Calle et al., 2020).

Sintomatologia

La EC puede presentarse de manera sintomatica o, en menor medida, de forma
asintomatica. Los sintomas gastrointestinales mas frecuentes suelen ser:
e Diarrea crénica y/o malabsortiva.

e Esteatorrea.
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e Distensién abdominal.
e Dolor abdominal.
e Aumento en el numero de deposiciones.

La lesion intestinal que produce la EC conlleva a una deficiencia en la absorcién de
vitaminas, minerales y micronutrientes, como el calcio, el hierro y el zinc. Ademas, la lesion
de microvellosidades provoca un déficit de lactasa, lo que produce intolerancia a la lactosa
y, como consecuencia, diarrea osmotica (Ministerio de Salud de la Nacion, 2017).

Entre los sintomas mas comunes, ademas de los clasicos, se incluyen: deficiencia
de hierro, hinchazon, estrefimiento, fatiga cronica, cefalea, dolor abdominal y osteoporosis
(Lebwohl, Sanders, y Green, 2018).

Por otra parte, Laurikka et al. (2018) menciona los siguientes sintomas
extraintestinales asociados a la EC: el crecimiento deficiente y el retraso de la pubertad, que
son manifestaciones exclusivas en nifios; mientras que la osteoporosis, la infertilidad y la
dermatitis herpetiforme son mas comunes en la edad adulta. La anemia, las anomalias
hepaticas y los problemas articulares pueden presentarse tanto en pacientes pediatricos
como en adultos.

De acuerdo con National Institute of Diabetes and Digestive and Kidney Diseases
(s.f.). Algunas personas con EC tienen sintomas que afectan otras partes del cuerpo. Estos

sintomas incluyen:

e Dermatitis herpetiforme.

e Fatiga o cansancio.

e Dolor en las articulaciones o huesos.

e Problemas de salud mental, como depresion o ansiedad.

e Sintomas que se manifiestan en el sistema nervioso, como dolores de cabeza,

dificultades en el equilibrio, convulsiones o neuropatia periférica.
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e Problemas reproductivos, que puede presentarse en mujeres adultas y nifias,
incluyendo: infertilidad, retraso en el inicio de los periodos menstruales, ausencia
o irregularidades de los periodos menstruales, abortos espontaneos e infertilidad
masculina.

e Sintomas orales, tales como aftas bucales y xerostomia.

Diagnéstico

Como pruebas iniciales para pacientes sintomaticos y asintomaticos, se recomienda
determinar los niveles de IgA antitransglutaminasa tisular (anti-tTG) junto con IgA total. Aun
asi, para confirmar una prueba positiva o en casos donde los niveles de IgA tTG estén en el
limite, se recomienda hacer mas analisis adicionales (World Gastroenterology Organisation,
2016).

Saez y Pérez Martinez (2010) destacan que la DLG constituye un criterio de
diagnéstico si la misma es llevada a cabo de manera estricta y rigurosa durante un periodo
minimo de 6 meses, siempre que se acompafie con una mejoria 0 normalizacion de los
parametros previamente alterados al diagndéstico, sin intervencion farmacoldgica que se
encuentre asociada.

La endoscopia se utiliza principalmente para confirmar el diagndstico, obteniendo
muestras de biopsia del intestino delgado proximal, especialmente en pacientes con
pruebas seroldgicas positivas o con una fuerte sospecha clinica de EC, incluso cuando los
resultados seroldgicos resulten negativos. Sin embargo, los cambios endoscdpicos tienen
una baja sensibilidad, por lo que deben realizarse biopsias si estan ausentes (Rubin y
Crowe, 2020).

La biopsia se obtiene mediante una gastroscopia, la misma observa las alteraciones
histologicas del intestino delgado, que pueden variar desde la atrofia parcial a la total de las

vellosidades con hiperplasia de las criptas e infiltracion de linfocitos intraepiteliales (LIE).
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Las lesiones se clasifican segun Marsh-Oberhuber, que va desde el grado 0 (normal)
hasta el grado 4 (lesiones hipoplasicas). La presencia de una lesion de tipo 2 o 3, junto con
la presencia de anticuerpos especificos de la EC en la serologia, confirma el diagndstico de
la EC (De la Calle et al., 2020).

Todas las pruebas diagnésticas deben realizarse mientras el paciente continta una
dieta con gluten, ya que, en ausencia de éste, puede producirse un falso negativo en la

serologia y una reversion del dafo intestinal (De la Calle et al., 2020).

Clasificacion de la Enfermedad Celiaca

Ludvigsson et al. (2013) proponen la siguiente clasificacion para la EC:

EC clasica: Esta misma se caracteriza por presencia de signos y sintomas de
malabsorcion, como son la diarrea o pérdida de peso en los adultos, o sucede en el caso de
los nifios que se asocia con retraso en el crecimiento, atrofia muscular, distension
abdominal o inapetencia.

EC no clasica: Se caracteriza por la ausencia de signos y sintomas de malabsorcion.

EC sintomatica: Se trata de aquella que presenta sintomas tanto gastrointestinales
y/o extraintestinales que fueron mencionadas anteriormente, y que se encuentran
directamente relacionadas con la presencia de gluten.

EC asintomatica: No presenta ningun sintoma tipico de la EC, un gran porcentaje de
los pacientes presenta pérdida de la calidad de vida.

EC subclinica: Se caracteriza por permanecer por debajo del umbral de deteccion
clinica, es decir, sin signos ni sintomas evidentes para justificar la realizacion de pruebas de
diagnéstico de la patologia en la practica.

EC potencial: Se caracteriza principalmente cuando no existe un dafio en la mucosa
intestinal, pero existe un mayor riesgo a desarrollar la enfermedad segun indica la serologia

positiva.
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EC refractaria: Se define por la presencia persistente o recurrente de signos y
sintomas de malabsorcion en conjunto con atrofia de las vellosidades intestinales, a pesar

de haber seguido una DLG por mas de 12 meses.

Tratamiento

Actualmente, el unico tratamiento eficaz y disponible de la EC es llevar una estricta
DLG de manera permanente. Esto produce una mejoria de los sintomas aproximadamente
a partir de las dos semanas, la normalizacién seroldgica entre los 6 y 12 meses, y la
recuperacion de las vellosidades intestinales en un plazo aproximado de 2 afios de iniciado
el tratamiento. La DLG implica la exclusién definitiva de cuatro cereales (trigo, avena,
cebada y centeno), asi como de sus derivados y productos que los contienen. La avena
probablemente no tenga un efecto nocivo por si sola, sin embargo, muchos productos que
la contienen pueden estar contaminados con gluten, y sus efectos a largo plazo aun no
estan completamente claros (Brizuela Labrada et al., 2020).

Remes Troche et al. (2020) demostré que una DLG mejora los sintomas y las
manifestaciones extraintestinales y, a su vez, corrige y previene deficiencias nutricionales
como la anemia por déficit de hierro y la osteoporosis. Ademas, este tratamiento ayuda a
evitar el desarrollo de neoplasias gastrointestinales, como los linfomas.

Se ha observado que los pacientes no adherentes o parcialmente adherentes suelen
seguir presentando sintomas como fatiga, prurito e hinchazén abdominal, a diferencia de los
pacientes que cumplen correctamente con la DLG. Del mismo modo, la persistencia de la
atrofia vellositaria (AV) se reporta con menor frecuencia en los pacientes que siguen
correctamente la DLG (Cichewicz et al., 2019).

Debido a las complicaciones asociadas, y como se explicé anteriormente, la DLG es
el Unico tratamiento efectivo para la EC, por lo que la adherencia al tratamiento toma un

papel importante para el abordaje. Asimismo, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
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define la adherencia como “El grado en que el comportamiento de una persona (tomar
medicamentos, seguir una dieta y/o realizar cambios en el estilo de vida) se corresponde
con las recomendaciones acordadas por un proveedor de atencién médica” (World Health

Organization, 2011).

Factores que Dificultan el Tratamiento

Segun el Ministerio de Salud de la Nacion (2016) tratar la EC puede presentar
dificultades en el tratamiento. Entre ellas, se destaca que, en algunos casos, se indica llevar
una DLG cuando aun no existe una confirmacién del diagnéstico. Ademas, hay problemas
en el control de los ALG, debido a que no existe una actualizacion constante de las listas
permitidas, o no se encuentran disponibles para toda la poblacion. La falta de supervision o
seguimiento de los pacientes respecto a como responden a la DLG, el abandono del
tratamiento una vez normalizados los sintomas y la escasez de herramientas que ayuden al
paciente a mantener una mejor calidad de vida.

Las personas con EC, a su vez, se enfrentan con la dificultad de encontrar en el
mercado nacional productos sin gluten que les permita llevar una correcta adherencia al
tratamiento. Estos productos, ademas de ser adecuados para su consumo, deben estar
disponibles en cantidad y variedad suficiente y, a su vez, deben tener un precio accesible
que facilite el acceso a ellos y permita el mantenimiento de una dieta balanceada (Villalba y
Marichal, 2020).

Esta situacion dificulta el acceso econémico de los ALG, ya que no siempre es
posible adquirirlos o0, en caso de hacerlo, solo se puede comprar una minima parte. Esta
problematica se ve mas reflejada en los sectores que se encuentran econémicamente
vulnerables (Villalba y Marichal, 2020).

En Argentina, el precio elevado de los ALG esta influenciado por una serie de

factores productivos. En primer lugar, el alto costo de las harinas que sustituyen al trigo,
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como la harina de mandioca, el arroz y el almidén de maiz. En segundo lugar, se
encuentran los aditivos que son utilizados para imitar las propiedades del gluten durante la
elaboracion de alimentos, estos suelen ser productos importados, lo que incrementa aun
mas su costo. Ademas, los productores deben afrontar costos adicionales por la
certificacion de los productos sin gluten ante el Instituto Nacional de Alimentos (INAL), que
depende de la ANMAT. Finalmente, se deben considerar los aumentos asociados a la

cadena de distribucion (Villalba y Marichal, 2020).

Ley de Enfermedad Celiaca N.° 26.588

En consecuencia de esta problematica, se promulgé la “Ley de Enfermedad Celiaca
N.° 26.588” en el ano 2009. En el afio 2015, esta normativa fue modificada bajo la Ley N.°
27.196, ambas leyes son imprescindibles para abordar la EC. Bajo esta modificacion, en el
articulo 1, la EC se enmarca de interés nacional, tanto en lo que respecta a la atencion
médica, como a la investigacion clinica y epidemioldgica, la capacitacion del personal para
una deteccion temprana, la garantia del diagndstico y tratamiento. Ademas, se reconoce la
importancia de una difusiéon adecuada y el acceso a alimentos seguros para el consumo

(Ley 26.588, 2009).

Tipo de Beneficios y Coberturas
Entre los beneficios establecidos por la Ley, el articulo 3 detalla lo siguiente:
La autoridad de aplicacion debe determinar la cantidad de gluten de trigo, de
avena, de cebada o de centeno (TACC) que contengan por unidad de medida
los productos alimenticios y los medicamentos para ser clasificados libre de
gluten o con contenido de gluten. En la medida que las técnicas de deteccién
lo permitan la autoridad de aplicacién fijara la disminucion paulatina de la

toxicidad. (Ley 26.588, 2009).
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Asimismo, El Codigo Alimentario Argentino define como “alimento libre de
gluten” a aquel que esta preparado unicamente con ingredientes que por su
origen natural y por la aplicacién de buenas practicas de elaboracion —que
impidan la contaminacion cruzada— no contiene prolaminas procedentes del
trigo, de todas las especies de Triticum, como la escafia comun (Triticum
spelta L.), kamut (Triticum polonicum L.), de trigo duro, centeno, cebada,
avena ni de sus variedades cruzadas. (Argentina. Secretaria de
Agroindustria, 2013, p. 2).

En cuanto a su rotulado, la etiqueta del producto debe incluir la indicacion “Libre de
gluten”. Asimismo, debe incorporar la leyenda “Sin TACC” préxima a la denominacion del
producto, usando caracteres que aseguren buen realce, tamafo y visibilidad. Ademas, es
obligatorio incluir, de modo claramente visible, un simbolo compuesto por un circulo con una
barra diagonal sobre tres espigas y la leyenda “Sin T.A.C.C.” en la barra. Este simbolo se
puede encontrar en sus dos versiones disponibles: a color o en blanco y negro (Argentina.
Secretaria de Agroindustria, 2013).

En relacion con esto, la Ley N.° 26.588 establece en su articulo 4 el uso obligatorio
del logotipo oficial:

Los productos alimenticios y los medicamentos que se comercialicen en el
pais, y que cumplan con lo dispuesto por el articulo 3° de la presente Ley,
para ser considerados libres de gluten, deben llevar impresos en sus envases
0 envoltorios y en sus roétulos y prospectos respectivamente, de modo
claramente visible, la leyenda “Libre de gluten” y el simbolo que establezca la

autoridad de aplicacion. (Ley 26.588, 2009).
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Fuente: Etiqueta oficial “Sin T.A.C.C” en productos alimenticios, 2024. ANMAT.

Por otro lado, la Ley N.° 27.196, que modificé la Ley Nacional de Celiaquia N.°
26.588, incorporo una disposicidn relevante en relacién con el acceso a alimentos seguros.
En el art. 4, se establece la obligatoriedad de ofrecer una opcién de alimentos o0 menu libre
de gluten en diferentes instituciones y establecimientos. Esta preparacién debe contar con
una correcta elaboracién y cumplir con los requerimientos nutricionales adecuados (Villalba
y Marichal, 2020).

Dentro de las instituciones se menciona las siguientes:

a) Los lugares destinados a personas en situacion de privacion de la libertad;
b) Establecimientos sanitarios con internacién pertenecientes al sector
publico, privado y de la seguridad social,

c) Los lugares de residencia y/o convivencia temporal o permanente que
ofrezcan alimentos;

d) Los comedores y kioscos de instituciones de ensefianza.

e) Las empresas de transporte aéreo, terrestre y acuatico que ofrezcan

servicio de alimentos a bordo;
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f) Los restaurantes y bares;

g) Los kioscos y concesionarios de alimentos de las terminales y los
paradores de transporte;

h) Los locales de comida rapida;

i) Los que determine la autoridad de aplicacién en coordinacién con las
jurisdicciones de conformidad con la disponibilidad de los ya establecidos en

el presente articulo. (Ley 26.588, 2009).

Coberturas Alimentarias
Cobertura Alimentaria Proveniente de Salud Publica

El articulo 10 de la Ley N.° 26.588 establece una medida orientada a mejorar el
acceso a los productos sin gluten para las personas con EC:

El Ministerio de Desarrollo Social debe promover acuerdos con las
autoridades jurisdiccionales, para la provision de las harinas y premezclas
libres de gluten a todas las personas con celiaquia que no estén
comprendidas en el articulo 9° de la presente Ley, conforme lo establezca la
reglamentacioén. (Ley 26.588, 2009).

Esto implica que las personas que estén afectadas pueden gestionar una asistencia
alimentaria a través del area de Desarrollo Social de su municipio correspondiente. La
asistencia consiste en la entrega mensual de caja con ALG o en una tarjeta en la que se
acredita dinero para la compra exclusiva de ALG (Ministerio de Salud de la Nacién, 2018).

Por otro lado, el articulo 11 de la Ley N.° 26.588 dispone que el Ministerio de Salud
de la Nacion tiene la responsabilidad de llevar a cabo actividades en el ambito educativo
destinadas a las personas con EC y sus familias, con el objetivo de promover que ellas
mismas puedan producir sus propios alimentos y preparar de manera adecuada los

alimentos para que sean seguros para el consumo (Ley 26.588, 2009).
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A su vez, el Ministerio de Salud de la Nacion es responsable de distribuir kits para el
diagnostico seroldgico a hospitales que se encuentren dentro del territorio nacional, con el

fin de fomentar la deteccién precoz de la EC (Ministerio de Salud de la Nacion, 2021).

Cobertura Alimentaria Proveniente de las Obras sociales/ Medicina prepaga

Las obras sociales son autoridades responsables de asegurar la cobertura a todas
las personas que derivan aportes al Sistema Nacional de Seguro de Salud (SNSS). Las
obras sociales tienen que garantizar la cobertura de todas las prestaciones mencionadas en
el Programa Médico Obligatorio (PMO) y de las medicaciones que demanden (Ministerio de
Justicia y Derechos Humanos de la Nacion, s.f).

En este marco, las obras sociales cumplen un rol de gran importancia para el acceso
de los alimentos, ya que estan obligadas a brindar la cobertura para la compra de los
alimentos de acuerdo con la Ley N.° 26.588. En el marco de esta ley, el articulo 9 establece
lo siguiente:

Las obras sociales enmarcadas en las leyes 23.660 y 23.661, la obra social
del Poder Judicial de la Nacién, la Direccién de Ayuda Social para el Personal
del Congreso de la Nacién, las entidades de medicina prepaga y las
entidades que brinden atencién al personal de las universidades, asi como
también todos aquellos agentes que brinden servicios médicos asistenciales
a sus afiliados independientemente de la figura juridica que posean, deben
brindar cobertura asistencial a las personas con celiaquia, que comprende la
deteccion, el diagndstico, el seguimiento y el tratamiento de la misma,
incluyendo las harinas, premezclas u otros alimentos industrializados que
requieren ser certificados en su condicion de libres de gluten, cuya cobertura
determinara la autoridad de aplicacién, segun requerimientos nutricionales y

actualizando su monto peridédicamente conforme al indice de precios al
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consumidor oficial del Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INDEC).
(Ley 26.588, 2009).

En este sentido, la Ley establece la obligacion de garantizar una cobertura
monetaria para la compra de ALG, equivalente a un 27,5% del valor total de la Canasta
Basica Alimentaria (CBA). Este valor, publicado por el Instituto Nacional de Estadisticas y
Censos (INDEC), corresponde al calculo para una persona adulta entre 30 y 60 afos (Ley
26.588, 2009).

El Ministerio de Salud de la Nacion, a través del INDEC, elabor6 una CBA, adaptada
para las personas con EC, que fue denominada como (CBA-Sin TACC). Esta misma se
encuentra conformada por productos sin gluten (Ministerio de Salud de la Nacién, 2024).

De acuerdo con lo establecido en la reglamentacion N.° 528/2011 de la Ley N.°
26.588, se indico que el porcentaje de cobertura monetaria de las personas con EC tendria
que ser del 70%. Este porcentaje fue determinado en funcion de lo que se otorga a las
personas que padecen enfermedades cronicas. Recientemente, fue reafirmado por la nueva
reglamentacion publicada por el Decreto N.° 218/2023, el cual confirma y mantiene el
mismo porcentaje de cobertura que habia sido establecido en la reglamentacién N.°
528/2011, anteriormente mencionada (Ministerio de Salud de la Nacién, 2024).

En este sentido, se aplico el 70% sobre la diferencia obtenida de la comparacion
entre las dos CBA, con y sin TACC, siendo esta ultima conformada unicamente por
productos sin gluten. La diferencia entre ambas canastas arrojé un valor equivalente al
27,5%, que es la cobertura que deben recibir los pacientes con EC (Ministerio de Salud de
la Nacion, 2024).

Asimismo, las empresas de medicina prepaga deben garantizar lo mismo que las
obras sociales, tal como lo establece el articulo 9: tienen la obligacion de garantizar la

cobertura asistencial para las personas con EC. Estas entidades, a su vez, ofrecen distintos
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planes de salud con prestaciones médico asistenciales (Ministerio de Salud de la Nacion,

s.f.).

Programas Nacionales para Personas con Enfermedad Celiaca
Programa Nacional de Deteccion y Control de la Enfermedad Celiaca

En el afio 2007 se origind el “Programa Nacional de Deteccion y Control de la
Enfermedad Celiaca”, con el fin de incorporar medidas dentro del sistema de salud que

promuevan la atencion completa y adecuada para las personas con EC.

A través de la resolucién N° 1560/2007, se establecié el programa con la siguiente
disposicién: “Créase el Programa Nacional de Deteccién y Control de la Enfermedad
Celiaca, a fin de contribuir a la deteccion temprana de la enfermedad y al fortalecimiento del

Sistema Nacional de Control de Alimentos” (Ministerio de Salud de la Nacion, 2007).

Objetivos del programa:
° Promover el conocimiento y la divulgacion masiva de las

caracteristicas de la enfermedad celiaca.

° Apoyar a las jurisdicciones para garantizar el acceso al diagndstico
oportuno.

° Propiciar la capacitacion de los equipos de salud.

° Estimular el desarrollo de la investigacion.

° Fortalecer la capacidad técnica y analitica del Sistema Nacional de

Control de Alimentos en la tematica.
° Organizar un Registro Nacional de la Enfermedad Celiaca en nuestro
pais. (Ministerio de Salud de la Nacion, 2007).
Asistencia Alimentaria para Personas Celiacas en Argentina
Se trata de una iniciativa del Ministerio de Desarrollo Social, enfocada en garantizar

el acceso a una alimentacion adecuada, equilibrada y libre de gluten, dirigida a las personas
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con diagndstico de EC que no cuenten con obra social o medicina prepaga y que atraviesen
situaciones de vulnerabilidad social. La iniciativa contempla asistencia alimentaria y
acciones de Educacion Alimentaria Nutricional (EAN), a través de la entrega de tarjetas de
débito o0 médulos alimentarios destinados a la compra de ALG (Ministerio de Desarrollo

Social, 2025).

Este programa se denomina “Proyecto para personas con diagnostico de
enfermedad celiaca” y surge del cumplimiento de la Ley N.° 26.588. Ademas de ofrecer
asistencia alimentaria, esta iniciativa promueve la EAN de las personas con EC en
articulacién con referentes municipales, profesionales de la salud, educadores y
organizaciones no gubernamentales (ONG). Las actividades incluyen charlas informativas y
talleres de cocina sin gluten, en los cuales se capacita a los beneficiarios para la
identificacion de los ALG al momento de realizar compras. A través de su implementacion,
se busca optimizar el acceso a una dieta saludable, con el objetivo de mejorar la calidad de
vida de las personas con EC (Ministerio de Desarrollo Social, 2025).

Para acceder al programa de asistencia alimentaria para personas celiacas, los
interesados deben dirigirse a la municipalidad correspondiente y presentar un certificado
médico que confirme el diagndstico de EC, junto con el comprobante negativo emitido por la
Administracién Nacional de la Seguridad Social (ANSES) (Ministerio de Desarrollo Social,

2025).

Programa Médico Obligatorio (PMO)
El PMO establece las prestaciones minimas que deben ser cubiertas
obligatoriamente por las obras sociales y las entidades de medicina prepaga (Ministerio de

Justicia y Derechos Humanos de la Nacion, s.f.).
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A través del Programa Nacional de Deteccién y Control de la Enfermedad Celiaca,
se logré incluir dentro del PMO los recursos necesarios para la deteccién y diagndstico de la
EC. En este marco, la resolucion N.° 102/2011 aprueba e incorpora al PMO los siguientes
procedimientos destinados a la deteccién y el diagnéstico de la EC:

Articulo 1° — Apruébase e incorpérase al PROGRAMA MEDICO
OBLIGATORIO la pesquisa a través del marcador sérico IgA Anticuerpos anti
transglutaminasa tisular humana (a-tTG-IgA) para la deteccion de la
enfermedad celiaca.

Art. 2° — Apruébase e incorpérese al PROGRAMA MEDICO OBLIGATORIO
la biopsia del duodeno proximal para el diagndstico de la enfermedad celiaca.
(Ministerio de Salud de la Nacion, 2011, arts. 1-2).

Por otro lado, si las personas con EC no cuentan con obra social ni medicina
prepaga, tanto la realizacion de la determinacion serolégica como la biopsia del duodeno
proximal deben ser garantizadas de manera gratuita en los hospitales publicos (Ministerio

de Salud de la Nacién, 2018).

Legislaciéon Provincial de Neuquén en el Marco de la Ley N.° 26.588
En la Provincia del Neuquén, la adhesion a la normativa N.° 26.588 se logré a través
de la Ley Provincial N.° 2806. Dentro de este contexto, el articulo 2 adquiere especial
relevancia, ya que menciona que:
El Sistema de Salud Publica de la Provincia del Neuquén y todas las obras
sociales, entidades de medicina prepagas y las que brinden servicios
médicos asistenciales a sus afiliados en el territorio provincial, deben ofrecer
cobertura a las personas con celiaquia. (Legislatura de la Provincia del

Neuquén, 2012, art 2).
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Asimismo, esta normativa deja de manera explicita que las personas que no posean

cobertura de salud seran asistidas por el sistema de salud publica, el cual es responsable

de garantizar el acceso a los servicios médicos asistenciales (Legislatura de la Provincia del

Neuquén, 2012).

En relacién al acceso de los ALG, el articulo 4 menciona lo siguiente:

La autoridad de aplicacién garantizara la provision mensual de harinas y
premezclas o una canasta de alimentos libres de gluten por un monto
equivalente al establecido en la Resolucion 407/12 del Ministerio de Salud de
la Nacion, o norma que en un futuro la reemplace. (Legislatura de la Provincia

del Neuquén, 2012, art 4).

Asimismo, se menciona el art. 6 dentro de la Ley N.° 2806, modificada por la Ley N.°

3165, conforme a las modificaciones establecidas dentro de la normativa N.° 27.196, lo

siguiente:

Los establecimientos que a continuacién se enumeran deben ofrecer, al
menos, una opcion de alimentos o un menu libre de gluten (sin TACC), que
cumplan con las condiciones bromatolégicas y los requerimientos
nutricionales por porcion:

a) Lugares destinados a personas en situacion de privacion de la libertad.
b) Establecimientos sanitarios con internacion.

c) Establecimientos de residencia o convivencia temporal o permanente.
d) Empresas de transporte terrestre interprovincial.

e) Restaurantes y bares.

f) Kioscos y concesionarios de alimentos de las terminales de dmnibus.

g) Locales de comida rapida.
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h) Todo otro que determine la autoridad de aplicacién. (Legislatura de la

Provincia de Neuquén, 2015, art 6).

Programa de Ayuda Alimentaria

En el afio 2006, se implementoé el Programa de Seguridad Alimentaria, “Tarjeta
Crecer®, el cual era financiado por fondos nacionales con el fin de brindar asistencia
alimentaria a los diferentes sectores de la provincia que tengan dificultades
socioecondémicas. Este programa abarca la ayuda alimentaria destinada a personas con
enfermedades cronicas que requieran algun tipo de asistencia especifica. A partir del ano
2010, tras la promulgacién de Ley de Enfermedad Celiaca N.° 26.588, se incorporé dentro
del mismo programa la “Tarjeta Crecer Celiaquia”, orientada especificamente a las personas
con EC para cubrir una alimentacién sin gluten. Esta politica fue implementada hasta marzo
de 2019, fecha en la que se realiz6 la ultima acreditacion. En marzo del siguiente afo,
comenzo la entrega de la Tarjeta Alimentar, como parte del Plan Nacional “Argentina contra
el Hambre”, con el fin de garantizar el acceso a alimentos seguros. En este contexto, el
Ministerio de Desarrollo Social y Trabajo de la Provincia del Neuquén se integré al plan
mencionado con el objetivo de organizar y solicitar fondos para poder asi, satisfacer las
necesidades de las personas con EC que se encuentren en situacion de vulnerabilidad,

tanto socioeconémica como social (Gobierno de la Provincia de Neuquén, 2023).

Implementacion del Programa “Acciéon Total para Personas con Celiaquia en
Neuquén”

A mediados del afio 2020 se creo el programa “Accién Total para Personas con
Celiaquia en Neuquén” (ATPCeN). Este proyecto también fue generado en la Provincia del
Neuquén y su objetivo principal era promover el acceso equitativo a una alimentacion

saludable libre de gluten para las personas con EC que residan dentro del territorio
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neuquino, que no cuenten con coberturas provenientes de obras sociales/medicina prepaga,
y se encuentren en situacion de vulnerabilidad social. Este programa articula los recursos
financieros, las estrategias de EAN y la autoproduccion por medio de huertas familiares.
Tiene un alcance provincial, abarcando asi la totalidad del territorio neuquino (Gobierno de
la Provincia de Neuquén, 2023).

Una de las principales medidas que fue establecida para este programa fue la
entrega de tarjetas (ATPCeN) por medio de delegaciones provinciales, las cuales tienen
comunicacion con los municipios correspondientes para garantizar la entrega. La tarjeta
estaba destinada Unicamente a la compra de ALG, facilitando el acceso de alimentos
seguros y cubriendo asi una parte importante del tratamiento de la enfermedad. Ademas, se
fortalecid la autoproduccién de alimentos saludables y sin gluten por medio del uso de
huertas familiares o comunitarias. También se llevaron a cabo actividades especificas en
relacién con la EAN, con el objetivo de educar a la poblacion acerca de la EC (Gobierno de
la Provincia de Neuquén, 2023).

En el afio 2022 se llevd a cabo la tercera convocatoria del programa (ATPCeN), con
el objetivo de brindar asistencia alimentaria a las personas que no cuenten con obra social o
cobertura de salud (Ministerio de Desarrollo Social y Trabajo de la Provincia del Neuquén,
2022). Segun los registros consultados, esa fue la ultima publicacion publica disponible al

respecto.

Legislaciéon Provincial de Rio Negro en el Marco de la Ley N.° 26.588

La Provincia de Rio Negro sancioné la Ley N.° 3772, que fue modificada por la Ley
N.® 4784, la cual regula la asistencia de las personas celiacas en el territorio rionegrino.
Esta normativa tiene como objetivo regular la asistencia integral de las personas celiacas

dentro del ambito de la Provincia de Rio Negro.
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Los objetivos que contempla son amplios y buscan cubrir distintas areas del
abordaje de la EC:
Asistencia integral a la persona celiaca, y el tratamiento terapéutico
alimentario, especial requerido.
Investigacion, deteccion y seguimiento de la enfermedad celiaca.
Formacion de profesionales del equipo de salud y afines a esta enfermedad.
Difusion e informacién a la poblacion sobre las caracteristicas de esta

problematica. (Legislatura de la Provincia de Rio Negro, 2013).

Asimismo, en distintos municipios de la provincia de Rio Negro se han implementado
disposiciones que reafirman el compromiso a la proteccion de la salud de la poblacién
celiaca, como sucede en la ciudad de General Roca. En este marco, los gobiernos locales
asumen la responsabilidad de tener un rol participativo en la promocion de PP que amplien
las regulaciones vigentes, estableciendo asi normativas que garanticen la accesibilidad de
los productos libres de gluten a las personas con EC (Legislatura de la Provincia de Rio
Negro, 2013).

En la Provincia de Rio Negro, la Ley N.° 4784, en su art. 6, establece lo siguiente en
relacién a la cobertura:

El Instituto Provincial del Seguro de Salud (IProSS) y las obras sociales
enmarcadas en las leyes 23660 y 23661, las entidades de medicina prepaga
y las entidades que brinden atencion al personal de las universidades, asi
como también todos aquellos agentes que brinden servicios médicos
asistenciales a sus afiliados, independientemente de la figura juridica que
posean, deben brindar cobertura asistencial a las personas con celiaquia, que

comprende la deteccidn, el diagndstico, el seguimiento y el tratamiento de la
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misma, cuya cobertura determinara la Autoridad de Aplicacion. (Legislatura
de la Provincia de Rio Negro, 2012, art 6).

Bajo este contexto, el art. 7 de la misma normativa menciona los beneficios en

relacion al acceso de los ALG y determina lo siguiente:

La autoridad de aplicacion debe promover acuerdos con las autoridades
pertinentes, para la provision de alimentos libres de gluten a todas las
personas con celiaquia que no estén comprendidas en el articulo 6° de la
presente ley, conforme lo establezca la reglamentacion y prestar asistencia
alimentaria a las personas celiacas que no cuenten con los recursos
necesarios para acceder al tratamiento terapéutico alimentario especial

requerido. (Legislatura de la Provincia de Rio Negro, 2012, art 7).

En este contexto, brindar apoyo a quienes presentan mayores dificultades

econdmicas para cubrir el costo de la DLG resulta esencial. En general, cuando existe un

aumento en el acceso a la DLG en personas con EC, también se observa un incremento en

la adherencia al tratamiento. Es por ello que aumentar la cobertura para los sectores con
menos ingresos probablemente se asociara con una mejor adherencia, lo que, a su vez,
genera una disminucion de las comorbilidades asociadas a la enfermedad y, ademas los
gastos del sistema de salud (Pinto Sanchez et al., 2015). A través del conocimiento
actualizado del sistema legislativo, el personal de salud puede ayudar a los pacientes a
tener un rol mas participativo en relacién con su bienestar. Es fundamental que tanto los

profesionales del area de salud como las familias se involucren y participen con

responsabilidad en la toma de decisiones informadas relacionadas con la salud del paciente

(Moya, 2016).

En este sentido, la normativa vigente establece en el articulo 11 que el Ministerio de

la Salud no solo tiene la responsabilidad de fomentar la investigacion de la EC, sino que, en
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conjunto con el Ministerio de Educacion, también tiene la responsabilidad de implementar
programas con el fin de concientizar y educar acerca de la EC en el ambito escolar.
Ademas, es su responsabilidad desarrollar actividades educativas destinadas a la poblacion

con EC y sus familias, con el fin de educarlos en la autoproduccion (Ley 26.588, 2009).

Fuentes y Vias de Acceso a la Informacion

Aunque DLG es el unico tratamiento disponible y efectivo para la EC, que mejora
significativamente el estado general del paciente, también puede traer dificultades en el
ambito econdmico y psicosocial que puede repercutir en el cumplimiento y, por
consecuencia afectar a la calidad de vida del paciente. Por lo tanto, resulta indispensable
que el enfoque terapéutico no se limite Unicamente al acceso a los ALG, sino que también
incluya educacion, no solo dirigida a los profesionales de la salud, sino también a la
comunidad, y que, a su vez, integre un abordaje multidisciplinario en el que forme parte los
licenciados en nutricion especializados en EC (Ministerio de Salud de la Nacién, 2016).

De acuerdo con el National Institutes of Health (2005) propone 6 elementos
indispensables para el abordaje integral de la EC: la intervencién de un nutricionista
especializado en la enfermedad, la educacion del paciente respecto de la patologia, el
cumplimiento estricto y permanente de la DLG, la deteccién y el tratamiento de posibles
deficiencias nutricionales, la participacion en diversos grupos de apoyo y un seguimiento
continuo a cargo de un equipo interdisciplinario. En particular, el abordaje integral ha
demostrado ser un recurso util, ya que no solo trata el area clinica de la enfermedad, sino
que también ofrece un acompafnamiento emocional, social y sobre todo, educativo del
paciente.

En este sentido, resulta indispensable brindar informacion de facil comprension y

oportuna sobre la enfermedad y el tratamiento al momento del diagnéstico, o en una etapa
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temprana al mismo, ya que esto favorece a una mejor adaptacién y contribuye a la mejora
de la sintomatologia del paciente con EC (Ludvigsson et al., 2015).

En la busqueda de informacién acerca de la EC y la DLG, los pacientes recurren a
diferentes fuentes, como el personal sanitario, asociaciones o grupos de apoyo para
personas con EC, empresas de alimentos, tiendas especializadas en alimentos saludables,
supermercados, terapeutas, internet, bibliotecas, asociaciones médicas, dietistas,
enfermeros, instituciones gubernamentales, medios informativos y familiares. Sin embargo,
no siempre la informacién que reciben es actualizada, confiable o correcta. Esta situacion
puede generar en ellos confusion, frustracién e inseguridad. Debido a esta problematica,
muchas personas deciden disminuir o eliminar el consumo de diferentes alimentos, lo que
conlleva una reduccién tanto en la variedad como en la calidad nutricional de la DLG (Case,
2005).

Muchas personas consideran que la informacion proveniente de la familia, los
amigos o internet es suficiente para resolver las dudas existentes. Esto puede basarse en la
facilidad de acceso a estas fuentes y la fidelidad percibida. No obstante, si bien el apoyo
emocional brindado por la familia es indispensable, y en internet existe una amplia variedad
de informacion, ambas carecen del enfoque individualizado y del conocimiento cientifico que

ofrecen los profesionales de la salud (Song et al., 2024).

Educacién Sanitaria y Educaciéon Alimentaria Nutricional

La educacion sanitaria tiene como finalidad conseguir que la poblacion adquiera
conocimientos basicos y fundamentales del area de salud, necesarios para la prevencion de
enfermedades, una nutricion adecuada, entre otros aspectos. Es un proceso orientado a
promover estilos de vida saludables (habitos, costumbres y comportamientos), ajustados a
las necesidades de cada individuo o comunidad. Desde este punto, la educacion sanitaria

comprende una serie de actividades educativas que se desarrollan de manera permanente,

34



como parte de las acciones institucionales (De la Guardia Gutierrez y Ruvalcaba Ledezmas,
2020).

El objetivo de la educacion sanitaria es hacer de la salud un bienestar social,
formando a la poblacién para que pueda contribuir de manera responsable y activa.
Asimismo, se fundamenta en la promocién de la salud y la prevencion de enfermedades,
para lograr asi una mejora en los factores que alteran la salud y promover habitos
saludables (De la Guardia Gutierrez y Ruvalcaba Ledezmas, 2020).

La Educacion Alimentaria Nutricional (EAN) es la parte de la nutricién aplicada que
se centra en promover el aprendizaje y la incorporacién de habitos alimentarios saludables.
Su obijetivo principal es fomentar la salud tanto a nivel individual como a comunitario. Al
igual que ocurre en la educacion sanitaria, su ambito de accién abarca a toda la comunidad,
adaptando los programas a las necesidades de cada grupo o sector (Jauregui Lobera,

2008).

Rol del Nutricionista en la Enfermedad Celiaca

En este sentido, el nutricionista es considerado el profesional de la salud con mayor
calificacion para ofrecer un abordaje adecuado de la EC, ya que posee conocimientos sobre
la relacion existente entre los alimentos, la nutricién para la prevencion, el tratamiento y la
evolucién en condiciones agudas y cronicas, asi como la comprension del impacto de la
patologia y su tratamiento ejercen sobre las necesidades nutricionales. Ademas, cuenta con
formacion especifica sobre la composicidén nutricional y la preparacion de los alimentos. A
su vez, comprende los factores socioecondmicos, psicolégicos y educativos que se
relacionan directamente con el comportamiento alimentario del paciente. También se
destaca por la capacidad de convertir la informacion cientifica en contenido mas
comprensible y accesible para los pacientes, promoviendo asi la toma de decisiones

informadas (Case, 2005).
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El profesional en el area de nutricion cumple una de las funciones mas importantes
en el acompanamiento de las personas con EC, con el objetivo de lograr una adecuada
adherencia a la DLG. Cuando la informacion que reciben los pacientes acerca del
tratamiento es escasa, pueden presentarse dificultades en el cumplimiento, lo que puede
provocar frustracion (See et al. 2015).

Es por ello que tanto el médico como el nutricionista deben recomendar a los
pacientes a formar parte de los grupos de apoyo, ya sean locales o nacionales, ya que
estos brindan informacion renovada y soporte emocional. Cabe destacar que los pacientes
que participan en estos grupos suelen tener mayor conocimiento sobre la EC y, a su vez,
muestran mayor adherencia a la DLG. En este sentido, el trabajo interdisciplinario entre los
profesionales de salud y las organizaciones especializadas en la EC es fundamental para

reforzar la educacion y el acompafnamiento de los pacientes (Case, 2005).

Conocimiento
El conocimiento es un conjunto de informacién almacenada mediante la
experiencia o el aprendizaje (a posteriori), 0 a través de la introspeccion (a
priori). En el sentido mas amplio del término, se trata de la posesién de
multiples datos interrelacionados que, al ser tomados por si solos, poseen un
menor valor cualitativo. (Pérez Porto y Gardey, 2021).

El conocimiento se genera a partir de la percepcion sensorial, se procesa mediante
el entendimiento y culmina en la razén. Se entiende como la interaccion que existe entre el
individuo y un objeto (Pérez Porto y Gardey, 2021).

En este contexto, se entiende al conocimiento como un proceso dindmico y un
resultado que tiene caracter individual, social, colectivo y organizacional. Implica la
percepcion, comprension, reinterpretacion y aplicacion de la informacion. Este proceso se

genera principalmente de la informacion proveniente de diversas fuentes mediante la
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comunicacion, que se encuentra influido por el contexto historico y social (Nufiez Paula,

2004).
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5. METODOLOGIA

Definicion y operacionalizacion de las variables:
Variable 1: Conocimiento que tienen las personas con celiaquia acerca de la
Ley N.° 26.588
Tipo de variable: Cualitativa dicotdmica (mide presencia/ausencia de conocimiento).
Definicion conceptual: Conjunto de informacion que posee el sujeto acerca de la Ley N.°
26.588, almacenada por experiencia o aprendizaje (Pérez Porto y Gardey, 2021).
Dimensién unica: Conocimiento de la Ley de celiaquia N.° 26.588.
Categorias:
- Beneficio de la Ley de celiaquia N.° 26.588 - conoce los beneficios (cobertura de
alimentos).
- Alcance de la Ley de celiaquia N.° 26.588 - conoce el alcance institucional y
poblacional de la Ley.
- Derecho - conoce los derechos (reclamos, sanciones).
Indicadores (por categoria):
- Beneficio: Identifica al menos un beneficio contemplado en la Ley.
- Alcance: Identifica al menos un ambito o poblacién contemplado en la Ley.
- Derecho: Identifica al menos un derecho que la Ley garantiza.
Escala de medicion: Dicotdmica para cada indicador (1= “Conoce”, 0= “No conoce”).

Instrumento: items del cuestionario con opciones “Si/No” para cada indicador.

Variable 2: Fuentes y vias de acceso a la informacion sobre la Ley N.° 26.588
Tipo de variable: Cualitativa nominal.
Definicion conceptual: Origen o canal a través del cual el sujeto accede y busca informacién
sobre la Ley N.° 26.588 (Cruz Garcia, 2019).

Dimension unica: Fuente de la informacién.
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Categoria:
- Profesionales de la salud - obtuvo informacion a través de
médicos/nutricionistas/enfermeros.
- Redes sociales - obtuvo informacion en Facebook, Instagram, WhatsApp, etc.
- Familia o amigos - obtuvo informacion a través de su entorno personal.
- Obras sociales/ prepagas - obtuvo informacion a través de su obra social o empresa
de medicina prepaga.
- Fuentes oficiales del (Ministerio de Salud) - consulté documentos o sitios web
oficiales.
- Asociaciones/Grupos de pacientes con enfermedad celiaca - consulté a
asociaciones de pacientes
Escala de mediciéon: Nominal.

Instrumento: Pregunta de seleccion multiple en el cuestionario.

Variable 3: Beneficios y coberturas recibidas por las personas con enfermedad
celiaca
Tipo de variable: Cualitativa nominal.
Definicion conceptual: Conjunto de servicios y recursos a los que puede acceder el paciente
sin costo 0 con subvencién, para atender su condicién (Organizacion Mundial de la Salud,
2023).
Dimensién unica: Tipo de recurso/cobertura.
Categoria e indicadores:
- Recurso financiero - recibe aporte econémico o reintegro para compra de productos
sin TACC.
- Recurso alimentario - recibe caja/bolsones de alimentos libres de gluten o descuento

en premezclas.
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Escala de medicién: Nominal, opcion multiple (puede recibir ambos o ninguno).

Instrumento: Pregunta de seleccion multiple en el cuestionario.

Variable 4: Origen de la cobertura recibida de las personas con enfermedad
celiaca
Tipo de variable: Cualitativa nominal.
Definicion conceptual: Entidad o sistema que asume parcial o totalmente el costo del
tratamiento y/o alimentos sin gluten del paciente (MedlinePlus s.f).
Dimensién unica: Fuente de cobertura.

Categoria e indicadores:

Obra social - declara cobertura brindada por obra social.

Prepaga - declara cobertura brindada por medicina prepaga.

Salud publica - declara cobertura brindada por hospitales (centros publicos).

Sin cobertura - no recibe ningun respaldo de entidad.
Escala: Nominal, opcién unica.

Instrumento: Pregunta de respuesta cerrada en el cuestionario.

Diseno del estudio:

El presente estudio consistié en una investigacion de enfoque cuantitativo, cuyo
diseno fue exploratorio y descriptivo, de corte transversal. El disefio descriptivo facilité la
representacion de las cualidades y propiedades de los individuos, grupos, comunidades y

fenédmenos (Hernandez Sampieri, 2014).

Poblacion:
Todas las personas con diagndstico de enfermedad celiaca con residencia en el Alto

Valle de Rio Negro y Neuquén durante el afio 2025.
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Muestra:
La muestra inicial estuvo conformada por un total de n: 134 personas. Sin embargo,
al verificar el cumplimiento de los criterios de seleccidn, se excluyeron aquellos casos que

no cumplian con los requisitos, por lo que la muestra final fue de un total de n: 50.

Muestreo:
El tipo de muestreo utilizado fue no probabilistico por conveniencia, ya que no se

realizé el calculo de muestreo mediante ningun método.

Criterios de seleccion

Criterios de inclusion:

e Residencia: Residir en el Alto Valle (Provincia de Rio Negro o Neuquén).

e [Edad: Tener 18 afios 0 mas al momento de completar la encuesta.

e Diagnoéstico: Contar con diagnéstico de enfermedad celiaca.

e Acceso digital: Disponer de conexion a internet y, al menos un dispositivo electronico
(computadora, tablet o smartphone) para responder el cuestionario en linea.

e Alfabetizacién digital minima: Contar con capacidad para navegar en un formulario
web.

e Comprensidn lectora del espafiol: Comprender y responder preguntas redactadas en
espanol.

e Consentimiento informado: Aceptar expresamente participar en el estudio mediante
el formulario de consentimiento previo al inicio del cuestionario.
Criterios de exclusion:

e Ausencia del consentimiento: Negarse a participar o revocar el consentimiento

informado en cualquier momento.
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e Respuestas incompletas: Cuestionario con menos del 70% de los items
respondidos.

e Doble participacion: Deteccion de duplicados mediante direccion IP, identificador
unico.

e Incoherencia en respuestas de control: Mostrar respuestas contradictorias.

Instrumento de recoleccion de datos

Para la recolecciéon de datos, se us6 como fuente primaria una encuesta en formato
digital, realizada por Google Forms, de tipo opcién multiple. Esta incluyé preguntas
cerradas, con el fin de guiar al encuestado para que responda dentro de las opciones
dadas. Es decir, se presentaron respuestas preestablecidas y los encuestados tenian que
elegir entre esas (Hernandez Sampieri, 2014).

El cuestionario “Conocimiento acerca de la enfermedad celiaca, Ley Nacional de
Celiaquia N.° 26.588 y su alcance en el Alto valle de Rio Negro y Neuquén en el afio 2025”
(Ver Anexo 1) fue formulado por quien investiga. Su objetivo fue evaluar el conocimiento de
las personas con enfermedad celiaca acerca de la Ley N.° 26.588 y su alcance. El
instrumento conté con 23 preguntas de tipo cerradas.

La encuesta se difundio el dia 25 de abril hasta el dia 13 de mayo del afo 2025, fue
respondida de manera online a través de un enlace publicado mediante medios de
comunicacion y redes sociales (Whatsapp®, Instagram® y Facebook®). Asimismo, se
distribuyeron cddigos QR en lugares publicos, especificamente en la Universidad de Flores,
sede Neuquén, y en una panaderia certificada sin TACC, “Roku Bakes”, ubicada en la
ciudad de Neuquén, acompanados de una explicacién sobre el contenido y el objetivo
central de la encuesta. En el encabezado de la encuesta se detallo la finalidad de la misma,

la cual estuvo dirigida a la recoleccion de informacion valiosa para la investigacion. Ademas,
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se informé sobre el objetivo de estudio proporcionando un contexto para la recoleccion de
datos.

Se enfatizé cdmo serian utilizados los datos brindados y se comunicé que toda la
informacioén recopilada respetaria la confidencialidad, garantizando el anonimato de los
participantes. Asimismo, se destaco que la participacion es completamente voluntaria,

permitiendo a los participantes decidir si estaban dispuestos a colaborar.

Analisis de datos

Para el analisis de datos, una vez que las muestras fueron obtenidas, se cargaron
en Excel®, herramienta de Office®. Esto permitié organizar de manera eficaz la
informacion que se recabd. La elecciéon de excel se debié a la capacidad de procesamiento
y visualizacion de los datos mediante graficos pertinentes para la estadistica descriptiva,
con el objetivo de representar de manera visual las variables del estudio y facilitar la
interpretacion de los resultados.

Para las variables cualitativas planteadas en el estudio, se utilizé estadistica
descriptiva. Se calcularon frecuencias absolutas y relativas para identificar la distribucién de
los datos obtenidos en la encuesta. Por otro lado, los datos obtenidos fueron representados
en graficos de barra y graficos circulares (graficos de sectores), permitiendo visualizar los

resultados.

Resguardos éticos

Para la recoleccion de datos del estudio, se obtuvo una previa aprobacion de la
Universidad de Flores (Ver Anexo 2). Todos los procedimientos del estudio respetaron los
lineamientos éticos de la Declaracion de Helsinki 1964 y sus modificaciones posteriores; por

ello, se considerd fundamental obtener un consentimiento informado (Ver Anexo 3), que fue

43



un requisito indispensable para la participacion voluntaria de los individuos que cumplieron
con los criterios de seleccion establecidos.

Se adoptaron medidas con el fin de proteger la confidencialidad de la informacion
personal de los participantes, respetando el anonimato y la privacidad. La investigacion no
representd ningun riesgo para la salud de los individuos, y se llevé a cabo unicamente
después de la aceptacion del consentimiento informado.

Cada participante recibié informacion, en la que se detallaron los objetivos vy el
proposito inicial de la investigacion. Ademas, se brindé informacion sobre en qué consistia
el estudio y la razén por la cual era necesaria su participacion. También se informé sobre el
derecho de formar parte o no del estudio y de retirar su consentimiento en cualquier

momento.
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6. RESULTADOS

En el siguiente apartado se muestran los resultados obtenidos de la encuesta
“Conocimiento de las personas con enfermedad celiaca sobre la Ley N.° 26.588 y su
alcance en el Alto Valle de Rio Negro y Neuquén en el ano 2025”.

Se obtuvieron un total de 134 respuestas, de las cuales el 52,2% (n= 70)
correspondieron a personas que manifestaron tener diagnéstico de enfermedad celiaca,
mientras que el 47,8% (n= 64) fueron descartados del estudio por no cumplir este criterio.
Asimismo, se excluyeron mas participantes por no cumplir con el criterio de edad minima
para responder la encuesta y con el criterio de ser residente en el Alto Valle de Rio Negro o
Neuquén.

La muestra quedd conformada por n: 50 participantes, quienes cumplieron con los

criterios de seleccion establecidos previamente.
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En cuanto al conocimiento de la Ley N.° 26.588, se desarroll6 una pregunta que

consistié en si conocian esta normativa. Se obtuvo como resultado que el 78% (n= 39) de

los encuestados afirmé tener conocimiento de la Ley, mientras que el 22% (n= 11) revel6 no

tener conocimiento de la misma (Ver figura 1).

Figura 1

Conocimiento de la Ley Nacional de Celiaquia N.° 26.588.

¢Conoce usted la Ley Nacional de Celiaquia 26.5887?

No
22.0%

Si
78.0%

Fuente: elaboracion propia. Datos obtenidos de la encuesta formulada para este

estudio.
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Continuando con la Ley, se indago sobre el conocimiento de los derechos que
garantiza la misma (Ver figura 2). Asimismo, se investigd sobre el conocimiento de los

beneficios de la Ley, y se obtuvieron los mismos resultados.

Figura 2

Conocimiento de los derechos de la Ley.

éConoce los derechos que establece esta Ley?

Fuente: elaboracion propia. Datos obtenidos de la encuesta formulada para

este estudio.
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Por otro lado, en relacion al alcance de la normativa, solo el 38% (n= 19) afirmé

conocerlo, mientras que el 62% (n= 31) indicé no tener conocimiento.

Se investigd acerca de las fuentes a través de las cuales los participantes

conocieron la existencia de la Ley N.° 26.588, eligiendo entre las opciones preestablecidas

(Ver figura 3).

Figura 3

Existencia de la Ley.

Fuente: elaboracion propia. Datos obtenidos de la encuesta formulada para este

estudio.

¢Como se enterd de la existencia de la Ley?

Obra social/ Fuentes
4.0% 4.0%
Redes sociales o
24.0% Médicos o
28.0%

Familia o
10.0%

Asociaciones

— - 30.0%
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Por otra parte, se indago si los participantes recibieron informacién en cuanto a la

alimentacion sin TACC procedente del area de nutricion (Ver figura 4).

Figura 4

Informacién de la alimentacion sin TACC procedente del servicio de nutricion.

¢Recibid informacion procedente del servicio de nutricion
en cuanto a la alimentacién?

No
42.0%

Si
58.0%

Fuente: elaboracion propia. Datos obtenidos de la encuesta formulada para este

estudio.
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Respecto al acceso de la informacion, se les preguntd a los encuestados si

consideraban que esta se encontraba facilitada (Ver figura 5).

Figura 5

Acceso a la informacion.

iConsidera que el acceso a la informacion esta facilitada?

Si
28.0%

No
72.0%

Fuente: elaboracion propia. Datos obtenidos de la encuesta formulada para este
estudio.

Con respecto a los talleres de educacion alimentaria, se les pregunto si habian

tenido acceso a ellos. En este caso, un 60% (n= 30) indicoé que participd en estos espacios,

mientras que un 40% (n= 20) respondi6 que no.
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Asimismo, se pregunto quiénes les comunicaron acerca de los talleres de educacion
alimentaria, permitiendo seleccionar mas de una opcion. Los resultados mostraron que la
opcidon mas seleccionada fue “asociaciones de celiaquia/ grupos de pacientes con

enfermedad celiaca” (Ver figura 6).

Figura 6

Procedencia de propuestas de talleres de EAN.

¢Quién le ofrecio talleres de educaciéon alimentaria
relacionados con la enfermedad celiaca?

20 32,8%
29.3%

15

10

@*f & 5 f c’f ,,éf

@;ﬁ'

Fuente: elaboracion propia. Datos obtenidos de la encuesta formulada para este

estudio.
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Se investigd acerca del conocimiento de los beneficios alimentarios de la Ley N.°

26.588 (Ver figura 7).

Figura 7

Conocimiento de los beneficios alimentarios de la Ley N.° 26.588.
¢ Sabia que la Ley otorga beneficios para las personas con
celiaquia en cuanto a la alimentacién?

No
22.0%

Si
78.0%

Fuente: elaboracion propia. Datos obtenidos de la encuesta formulada para este

estudio.
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Acerca de la procedencia de la cobertura de los beneficios alimentarios, los
resultados evidenciaron que el 44% (n= 22) indicd que reciben la cobertura por medio de

una obra social (Ver figura 8).

Figura 8

Procedencia de la cobertura de los beneficios alimentarios.

Indique la procedencia de la cual recibe cobertura/
beneficio

Prepaga
14.0%

Salud publica
4.0%

Ninguna
38.0%

Obra social
44.0%

Fuente: elaboracion propia. Datos obtenidos de la encuesta formulada para este

estudio.
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Asimismo, se investigo si los participantes tenian conocimiento acerca de uno de los
aspectos clave de la Ley N.° 26.588: la obligacion de las obras sociales de brindar cobertura
para la compra de alimentos sin TACC. El 74% ( n= 37) manifesté estar informado, mientras
que el 26% (n= 13) indicd no tener conocimiento. Bajo este contexto, se indagoé acerca del
tipo de cobertura alimentaria que recibieron las personas que se encuentran adheridas a

obras sociales/medicina prepaga (Ver figura 9).

Figura 9

Tipo de cobertura que reciben las personas que cuentan con obra social/ prepaga.

Tipo de cobertura (Obra social/ medicina prepaga)

17%

Ninguna

Monetaria 83%

Fuente: elaboracion propia. Datos obtenidos de la encuesta formulada para este

estudio.
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En cuanto al conocimiento del derecho de recibir cobertura de los alimentos sin
TACC por parte del Estado, el 56% (n= 28) indicé no conocer este derecho, mientras que el
44%(n= 22) afirmo tener conocimiento de esta normativa. Ademas, se indagé acerca del
tipo de cobertura alimentaria que reciben por parte del Estado las personas que no cuentan

con obra social o medicina prepaga (Ver figura 10).

Figura 10
Tipo de cobertura que brinda el Estado a las personas que no tienen obra social/medicina

prepaga.
Tipo de cobertura (Salud Publica)

90,5%

Ninguna

Monetaria 4.8%

Tarjeta de 4.8%
alimento '

Fuente: elaboracion propia. Datos obtenidos de la encuesta formulada para este

estudio.

En relacion al conocimiento acerca de la cobertura del diagnéstico, seguimiento y
tratamiento de la enfermedad celiaca, el 54% (n= 27) indicé conocer la cobertura. Por otro

lado, el 46% (n= 23) manifestd no tener conocimiento.
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De manera similar, se investigo sobre el conocimiento de la responsabilidad del
Estado acerca de la cobertura del diagnéstico, seguimiento y el tratamiento en aquellos

casos en que las personas no cuenten con obra social/medicina prepaga (Ver figura 11).

Figura 11

Conocimiento de la obligacion del Estado de la cobertura del diagnéstico, sequimiento y

tratamiento.

i Sabias que el acceso al diagnoéstico, tratamiento y seguimiento de la
enfermedad celiaca debe ser garantizade por el Estado, incluso para personas
que no cuenten con obra social?

Si
30.0%

No
70.0%

Fuente: elaboracion propia. Datos obtenidos de la encuesta formulada para este

estudio.

En relacion con la cobertura brindada por las obras sociales acerca de las consultas
con nutricionistas, se obtuvo que el 82,2% (n= 24) afirmo que si cuentan con esta cobertura,
mientras que el 17,2% (n=5) menciond que su obra social/medicina prepaga no cubria las

consultas con un especialista en nutricion.
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Finalmente, se indagd sobre el conocimiento de la obligatoriedad de las

instituciones, como restaurantes, comedores institucionales, kioscos, entre otros, a brindar

menu (Ver figura 12).

Figura 12

Conocimiento de la obligatoriedad de las instituciones a brindar menu.

¢Conoce respecto ala obligatoriedad de las instituciones como
restaurantes, comedores institucionales entre otros a brindar menu?

No
28.0%

Si
72.0%

Fuente: elaboracion propia. Datos obtenidos de la encuesta formulada para este

estudio.
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7. DISCUSION

El presente trabajo tuvo como objetivo principal describir el conocimiento de las
personas con enfermedad celiaca del Alto Valle de Rio Negro y Neuquén en el afio 2025
sobre la Ley N.° 26.588 y su alcance.

Los resultados demuestran que el 78% de las personas encuestadas afirman tener
conocimiento acerca de la Ley de Enfermedad Celiaca N.° 26.588. No obstante, al
profundizar en aspectos mas especificos dentro de la Ley, como sus beneficios, alcance y
los derechos, se identifica el conocimiento que poseen las personas encuestadas respecto
a esta normativa. En lo que refiere a los derechos establecidos por la Ley, un 60%
manifiesta tener conocimiento, mientras que el 40% indica no tener conocimiento al
respecto. Del mismo modo, al investigar acerca de los beneficios contemplados, se obtienen
los mismos resultados. Ademas, se revela que solo el 38% de los encuestados afirman
tener conocimiento acerca del alcance de la normativa, frente a un 62% que manifiesta
desconocimiento de la misma. Este hallazgo es de suma importancia si se considera que
segun el articulo 1 de la Ley N.° 26.588, se declara de interés nacional la EC, contemplando
la investigacién cientifica, la capacitacion del personal de salud, la deteccidn temprana, el
diagnéstico, el acceso a alimentos, el tratamiento y su difusién (Ley 26.588, 2009). Esta
disposicién demuestra que la responsabilidad del Estado no solo se limita a la atencion
médica y cobertura, sino que también debe garantizar la difusion adecuada de la Ley a toda
la comunidad.

En este sentido, mantener el conocimiento actualizado del sistema legislativo puede
contribuir significativamente al empoderamiento de los pacientes (Moya, 2016). En esta
linea, Selleski et al. (2020) identificaron que existe una mayor calidad de vida relacionada a
la salud (CVRS) entre las personas con EC que estaban informadas acerca de los
beneficios y normativas nacionales. Por lo tanto, sostener y promover las regulaciones

publicas vigentes es indispensable para el bienestar general. Asimismo, Falcomer et al.

58



(2024), expusieron en su investigaciéon que las politicas publicas orientadas a satisfacer las
necesidades de las personas con EC se relacionaron con mejores resultados en la CVRS.

En relacién a las fuentes y vias de acceso a la informacion, los resultados
evidencian que las fuentes informativas principales son, con un 30% las asociaciones de
celiaquia o grupo de pacientes con EC, y los profesionales del area de salud con un 28%.
En menor medida, con un 24% continuan las redes sociales, mientras que los familiares y
amigos se mencionan con un 10%. En tanto, que las obras sociales/medicina prepaga y el
Ministerio de Salud estan representados con un 4% en ambos casos, lo que refleja una baja
participacion institucional en la difusion de informacion. Esta escasa participacion por parte
del Ministerio de Salud como referente informativo contrasta con lo mencionado en el
articulo 11 de la Ley N.° 26.588, que nombra a este organismo como responsable de
fomentar informacion e implementar programas de concientizacién acerca de la EC en el
ambito educativo, en conjunto con el Ministerio de Educacion (Ley 26.588, 2009).

Por otro lado, este hallazgo coincide con los datos obtenidos por Vazquez-Polo et al.
(2023) acerca de las fuentes informativas utilizadas por las personas con EC, siendo la
opcion mas votada, con un 66,37%, la Asociacion Celiaca, médicos, dietistas/nutricionistas
y otros profesionales.

En relacién con el acceso de informacion acerca de la alimentacién sin TACC por
parte del equipo de nutricion, el 58% de los encuestados menciona recibir informacién al
respecto, mientras que el otro 42% indica que no tiene acceso. En este contexto, el 72% de
los encuestados sefala que el acceso a la informacion no se encuentra facilitado.

Estudios como el de Ludvigsson et al. (2015) destacan que disponer de informacién
no solo sobre la EC, sino también acerca del tratamiento, es de gran relevancia, ya que
facilita la adherencia a la DLG y la mejora de sintomas. En contraposicién, cuando la
informacién sobre el tratamiento es insuficiente, pueden presentarse dificultades en el

tratamiento (See et al. 2015).
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En relacién con los talleres de EAN, solo el 60% recibe propuestas para participar de
este tipo de intervenciones educativas. El 32,2% menciona que las propuestas de EAN
provienen de las asociaciones de celiaquia o grupo de pacientes con EC, mientras que el
22,4% indica a los profesionales del area de salud. En menor medida, se mencionan a los
organismos municipales y obras sociales/medicina prepaga como fuente de estas
propuestas educativas. Estos hallazgos resultan importantes si se considera que el
Ministerio de Salud de la Nacién (2016) menciona que el abordaje terapéutico no solo debe
concentrarse en el acceso de alimentos, sino también en estrategias educativas que
promuevan la adherencia. En este contexto, Elsahoryi et al. (2020) demuestran a partir de
un estudio cuasi experimental, que las intervenciones educativas mejoran significativamente
el conocimiento, lo que favorece a la adherencia del tratamiento, optimiza los sintomas y a
su vez, disminuye las complicaciones a un futuro.

En relacién con el conocimiento acerca de los beneficios alimentarios establecidos
en la Ley N.° 26.588, la mayoria de los encuestados manifiesta estar informados al respecto
de este derecho, en particular sobre la obligacion que tienen las obras sociales de brindar la
cobertura para la compra de alimentos sin TACC. En cuanto a la procedencia de la
cobertura, el 44% de los participantes indica recibirla por medio de las obras sociales,
mientras que el 14% accede mediante medicina prepaga. En menor medida se menciona
con un 4% la salud publica, mientras que el 38% de los encuestados senala no recibir
cobertura para la compra de ALG.

Al profundizar acerca del tipo de cobertura recibida por parte de las obras
sociales/medicina prepaga, el 83% accede a una cobertura monetaria. No obstante, el 17%
de los participantes indica no recibir ningun tipo de cobertura. La importancia de este
resultado se acentua al considerar lo establecido en el art.9 de la Ley N.° 26.588, que
dispone la obligacién de las obras sociales y las entidades de medicina prepaga de

garantizar la cobertura alimentaria para las personas con EC, con el fin de solventar los
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gastos para la compra de harinas, premezclas y otros alimentos industrializados sin TACC
(Ley 26.588, 2009). Sin embargo, a pesar de lo dispuesto por la normativa, una parte de los
participantes no recibe ningun tipo de cobertura, aun teniendo obra social/medicina
prepaga. Esta medida, a su vez, establece que no solo debe cubrir los costos del
tratamiento (DLG), sino que también debe responsabilizarse de garantizar la deteccion,
diagnostico y seguimiento. En base a esto, solo el 82,8% de los encuestados tiene cubiertas
las consultas con profesionales de la nutricion.

Bajo este contexto, también se obtuvo informacion en relacién con la cobertura
alimentaria brindada por parte de la salud publica. La mayor parte de los participantes
menciona conocer este derecho. Sin embargo, el 90,5% indica que no accede a la cobertura
proveniente del ambito publico. La relevancia de este hallazgo se acentua al compararse
con lo dispuesto por el articulo 10 de la Ley Nacional de Celiaquia, el cual establece
estrategias destinadas a la mejora del acceso a alimentos sin gluten para las personas con
EC que no se encuentren contempladas en el art.9. Dentro de dicha normativa, se establece
que el Ministerio de Desarrollo Social debe impulsar acuerdos con las autoridades
jurisdiccionales para asegurar el acceso de harinas y premezclas sin gluten (Ley 26.588,
2009). Esta normativa refleja la responsabilidad que tiene el Estado; sin embargo, segun los
datos obtenidos, no se demuestra un cumplimiento efectivo.

En este sentido, Pinto Sanchez et al. (2015) confirman que brindar apoyo frente a las
dificultades econdmicas para cubrir el costo de la DLG resulta esencial, ya que se asocia
con una mayor adherencia al tratamiento.

En relacién con el conocimiento de la cobertura del diagndstico, seguimiento y
tratamiento, el 54% manifiesta conocer dicho beneficio, mientras que el 46% desconoce. A
su vez, el 70% de los encuestados desconoce que el Estado tiene la obligacién de
garantizar estos servicios. Este hallazgo adquiere mayor relevancia al contrastarlo con lo

dispuesto en el art.10, que establece medidas para asegurar el acceso a alimentos sin
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gluten. Por otro lado, el sistema de salud publica tiene la responsabilidad de contribuir en el
diagnéstico y seguimiento de la EC, mediante su deteccién temprana de la EC, ya que el
Ministerio de Salud de la Nacién debe garantizar la determinacién seroldgica como la
biopsia del duodeno proximal de manera gratuita en los hospitales publico (Ministerio de
Salud de la Nacién, 2018). Esta disposicion demuestra que el ambito publico debe

garantizar no solo el tratamiento, sino también el diagndstico y seguimiento de la EC.
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8. CONCLUSION

Aportes y contribuciones de la investigacion

La presente investigacion aporta informacion en relacion al conocimiento que tienen
las personas con enfermedad celiaca en relacion a la Ley N.° 26.588, “Ley Nacional de
Celiaquia”, y su alcance en el Alto Valle de Rio Negro y Neuquén en el afo 2025.

Esta investigaciéon descriptiva y exploratoria revela que, el 78% de las personas con
Celiaquia conoce la normativa, solo el 60% conoce los derechos, mientras que el 62%
desconoce el alcance de la misma.

Estos resultados indican que, si bien las personas participantes conocen la
existencia de la Ley, desconocen los beneficios que contempla, los responsables de
garantizarlos y qué areas abarca. Es por ello que la comprension es limitada, lo que
conlleva que una parte de las personas con EC no se beneficie de las disposiciones
contempladas en la Ley.

La Ley N.° 26.588, como se menciona a lo largo del estudio debe garantizar la
proteccion de los derechos de las personas con EC, el acceso equitativo a la atencion de
los pacientes, promover el diagndstico precoz, el seguimiento clinico, el tratamiento, la
difusién y, a su vez, asegurar el acceso a los alimentos y medicamentos sin gluten.

Los resultados brindan informacién acerca de la Ley mencionada, ya que, a pesar de
que la mayoria de las personas encuestadas manifiestan conocer los derechos estipulados
en la normativa, un gran porcentaje no accede a los beneficios que esta establece.

Con respecto a la procedencia de la cobertura alimentaria, la mayoria de los
encuestados recibe ayuda financiera a través de las obras sociales; en menor medida, se
menciona la cobertura por parte de la medicina prepaga, y un pequefo porcentaje recibe

cobertura por medio de salud publica.
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Sin embargo, a pesar de la normativa vigente, el acceso efectivo de los beneficios
alimentarios por parte de las obras sociales/medicina prepaga continta siendo limitado,
dado que el 17% no cuenta con este apoyo financiero. Por otra parte, al analizar el acceso a
consultas con profesionales de la salud para el seguimiento y tratamiento de la EC, este no
se encuentra totalmente garantizado, ya que apenas el 82,8% tienen acceso.

Los datos revelan que el 90,5% de las personas que no cuentan con obras sociales
ni con medicina prepaga no reciben asistencia alimentaria a través del sistema de salud
publica. Esta situacion adquiere mayor relevancia al analizar el conocimiento que tienen los
encuestados sobre la obligacion que tiene el Estado de brindar la cobertura del diagnéstico,
seguimiento y tratamiento, ya que, los resultados demuestran que la gran parte de los
participantes desconoce este derecho, lo que revela la falta de divulgacién de la
informacion.

En relacion con las fuentes y vias de acceso a la informacion a través de las cuales
las personas participantes acceden al conocimiento de la Ley N.° 26.588, la mayoria sefiala
que esta proviene de grupos de pacientes con EC, asociaciones de celiaquia 'y
profesionales de la salud. Sin embargo, las fuentes gubernamentales, como el Ministerio de
Salud no se destacan, ya que solo el 4% consulté con esta fuente.

Finalmente, se concluye que el conocimiento de las personas con EC acerca de la
Ley Nacional de Celiaquia N.° 26.588 y su alcance es limitado; por ello, es indispensable
plantear estrategias de divulgacion y mejorar de acceso a informacién actualizada y
comprensible, no solo sobre la patologia o la DLG, sino también sobre las normativas
vigentes, ya que tener conocimiento acerca de los derechos y su alcance resulta
fundamental para poder ejercerlos y acceder a los beneficios.

En este marco, es indispensable contar con estrategias alimentarias adaptadas a los
recursos locales, que fomenten el consumo de alimentos con mayor calidad nutricional,

minimamente procesados y adecuados para que permita lograr una alimentacién
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equilibrada. Asimismo, es fundamental disponer de talleres educativos, charlas informativas
que aborden los derechos de esta poblacién, el alcance de la Ley, y los beneficios
contemplados dentro de la misma. Este enfoque debe estar acompafiado de un trabajo
interdisciplinario conformado por la participacién activa de trabajadores sociales, profesional
médico, nutricionistas, educadores y otros actores, con el fin de acompanar a las personas
con EC en el reconocimiento y la defensa de sus derechos. Por ultimo, resulta importante
monitorear el cumplimiento efectivo de la Ley N.° 26.588 y fortalecer el abordaje integral y
coordinado de las entidades gubernamentales como el Ministerio de Salud, el Ministerio de
Desarrollo Social y otros organismos, con el fin de garantizar una implementacion efectiva

de las politicas publicas destinadas a las personas con EC.

Limitaciones de la investigacion

Una de las principales limitaciones que se presentaron en este estudio fue el tamafio
de la muestra. Si bien se logré la participacién de 50 personas, esta no resulté
representativa de la totalidad de la poblacion con EC del Alto Valle de Rio Negro y
Neuquén. Ademas, se aplicé un muestreo no probabilistico por conveniencia, lo que implico
que los participantes no fueran seleccionados aleatoriamente, sino elegidos segun la
accesibilidad. Esta situacion pudo generar sesgos y limitd la posibilidad de generalizar los
resultados al total de la poblacion de estudio.

Para la recoleccién de datos se utilizé una encuesta digital, lo que pudo haber
excluido a participantes sin acceso a internet, limitando asi el alcance a ciertos sectores de
la poblacién. Ademas, al tratarse de una encuesta completada de forma voluntaria, los
resultados dependieron de la veracidad con la que los participantes hayan respondido, lo
que pudo haber introducido alteraciones en los datos recolectados. En relacion con el
diagnéstico de EC, este se basd unicamente en la declaracion de los encuestados, ya que

no se realizd una verificacion médica que permitiera confirmar el diagnaéstico.
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Por otro lado, si bien la encuesta fue formulada en base a los objetivos propuestos,
no fue previamente validada, lo que comprometio la confiabilidad del instrumento y pudo
haber introducido sesgos en la recoleccion de datos principalmente en las preguntas de
caracter cerradas, donde posiblemente, quien participa acierte por azar; esto se mitiga con
mas items y opciones multiples en otras preguntas.

Asimismo, se identificé una escasa disponibilidad de estudios previos sobre el
conocimiento de la Ley N.° 26.588 de las personas con EC, especialmente a nivel regional.
Esta limitacion dificultd la posibilidad de hacer comparaciones directas con los datos
obtenidos en la encuesta.

Por otro lado, se observé una limitada disponibilidad de datos gubernamentales
provinciales acerca de la implementacion de la Ley, lo cual dificulté contrastar los resultados

de las encuestas con los registros institucionales.

Lineas de investigaciones futuras

En primer lugar, se propone realizar el mismo estudio con una muestra mas grande y
representativa de la poblacién con EC incluyendo otras regiones del pais, distintos grupos
etarios y niveles socioeconémicos. Esto brindara un enfoque mas completo y preciso sobre
el conocimiento que tiene la poblacion celiaca en relacién con las normativas vigentes,
permitiendo identificar obstaculos y patrones.

Otra propuesta seria indagar sobre las fuentes y vias de acceso informativas
(asociaciones de celiaquia, profesionales de la salud, especialmente los profesionales del
area de nutricién, fuentes gubernamentales y entidades como las obras sociales o medicina
prepagas), para analizar como transmiten la informacién y educan a los pacientes en
relacion con las legislaciones que los respaldan. Esta investigacion permitira evaluar la

efectividad de la comunicacion, reconociendo las fortalezas y aspectos a mejorar, con el
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objetivo de que las personas reciban informacién actualizada, accesible y sobre todo
comprensible en relacion a las normativas que protegen sus derechos.

Por ultimo, se propone analizar si la falta de conocimiento de las personas con EC
acerca de la Ley N.° 26.588 repercute en la adherencia a la DLG y si esto influye en la
calidad de vida de las personas. Esta investigacion permitira evaluar la relacion entre el
acceso de informacion de la Ley, los recursos disponibles, la implementacién del tratamiento

y el bienestar de las personas con EC.

Propuestas de intervencion

A partir de los resultados obtenidos, se proponen las siguientes intervenciones
orientadas a mejorar el conocimiento de las personas con EC sobre la Ley N.° 26.588 y su
alcance.

En primer lugar, es indispensable generar campafas de concientizacién y difusion
acerca de las legislaciones vigentes destinadas no solo a las personas con EC, sino que
también a la poblacién en general. Estas campafias deben estar enfocadas en los derechos
establecidos y en las fuentes de acceso a los beneficios de salud y alimentacién. Por otro
lado, informar acerca de las instituciones que son responsables de garantizar dichos
beneficios.

Ademas, se sugiere la capacitacion constante de los profesionales del area de salud
en relacion con la transmision de informacién acerca de la legislacién y el acceso de los
recursos disponibles, considerando que son una de las principales fuentes de informacion
para los pacientes. Esto permite empoderar al paciente y promover un mayor conocimiento.

Se propone actualizar las guias existentes con el fin de facilitar el acceso y
comprension para toda la poblacion. Estas guias no solo deben incluir informacion de la
patologia, sino también sobre el diagndstico, el seguimiento, las consultas nutricionales vy,

especialmente, los derechos establecidos en la Ley. Ademas, deben especificar las
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responsabilidades del Estado, de las obras sociales, las prepagas y toda entidad
responsable de garantizar los derechos y beneficios. También es fundamental informar
donde deben gestionarse los beneficios y a qué organismo deben dirigirse los reclamos
correspondientes.

Por ultimo, se sugiere realizar visitas y participacién activa en centros de salud,
hospitales, clinicas, instituciones educativas y centros comunitarios. Estos ambitos permiten
identificar a personas con diagndstico confirmado de EC o sintomas compatibles.

Mediante la aplicacién de encuestas breves en estos espacios, se podria obtener
informacién sobre el acceso a ALG, la cobertura otorgada por obras sociales, medicina
prepaga o el sistema de salud publica, asi como el conocimiento respecto de las leyes
vigentes y sus beneficios. También permitiria registrar la compresion y uso de la informacion
nutricional. A su vez, esta instancia facilitaria profundizar en las barreras existentes para el
acceso de ALG adecuados y el cumplimento efectivo de las disposiciones contempladas en
la Ley N.° 26.588.

Esta intervencion puede complementarse con actividades educativas, como charlas
informativas, talleres sobre la Ley, su alcance y beneficios. Ademas, se propone brindar

EAN destinada a personas con EC, sus familias y al equipo de salud.
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10. ANEXOS

Anexo 1.
Link de la encuesta “Conocimiento de las personas con enfermedad celiaca sobre la ley N°

26.588 y su alcance en el Alto valle de Rio Negro y Neuquén en el arfio 2025,

https://docs.google.com/forms/d/1jIP8NbJufVrOz_Q4-6LkcfOxKAI_ctWOy7ey pcbPqgag/edit
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Captura de pantalla de la encuesta “Conocimiento de las personas con enfermedad celiaca
sobre la ley N° 26.588 y su alcance en el Alto valle de Rio Negro y Neuquén en el ario

2025”.
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Anexo 2. Correo electronico de confirmacion para la divulgacion de la encuesta

M

Autorizacion encuesta TFI

1 mensaje

Direccion Nutricion <direccion.nutrici T I
Para: Maria Sol Aqueveque <maria aqueveque@uflouniversidad.edu.ar>
Cc: Lorena Paola Ibachuta <lorena.ibachuta@uflouniversidad.edu.ar>

Buenos dias Maria Sol.
Podes avanzar con la difusidn de la encuesta.

Saludos
[Texto citada ocuito

vie, 25 de abr de 2025 a la hora 09:28
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Anexo 3. Consentimiento informado de la encuesta

Antes de comenzar, es necesario que confirme su aceptacion a ser participe de la
encuesta.

Es importante mencionar que su participacién es completamente voluntaria y puede
optar dejar de formar parte de la misma en cualquier momento sin ningun tipo de
repercusion. La confidencialidad de los datos que sean obtenidos estaran estrictamente
resguardados, ya que, todas las respuestas permaneceran en anonimato y el uso de la
informacién sera unicamente para fines académicos.

Si surgen dudas o inquietudes en relacion a la encuesta o el estudio en general
puede contactarse al siguiente correo:
solagvg@gmail.com

Al continuar con la encuesta, usted manifiesta su aceptacion a los términos y
condiciones que fueron mencionados anteriormente, reconociendo que ha sido informado/a

sobre el propdsito de la misma.
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