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INTRODUCCION

El comienzo

Una tarde, Hernén Firpo, un compafiero del diario Clarin, para
el que trabajo, me dijo en tono de broma, o no tanto: «;Cuan-
do sale el libro para celiacos de Fabio Dana?». Unos dias antes
habia publicado una nota en la que contaba las peripecias que
tenia que hacer para conseguir algo parecido a un buen pan
francés, o a una pizza de muzzarella que me hiciera recordar
los viejos tiempos, cuando el gluten formaba parte de mi vida.

Me parecié una idea loca y descabellada, como muchas de
las que suele tener Hernan. Al principio me rei: no imaginaba
como un libro sobre celiaquia, contado en primera persona,
pudiera interesarle a alguien. «Hoy estd todo en Internet —le
dije—. Aparte, ja quién le importa lo que me pasa a mi?». De
a poco la idea fue creciendo. En realidad, entendi que lo im-
portante no es lo que me pase a mi, sino a los 400.000 celia-
cos diagnosticados que vivimos en la Argentina. A los muchos
gue, seguramente, se encuentran en proceso de diagndstico.
Incluso a los que no lo son, pero viven con algin dolorcito de
panza que les hace pensar que son celiacos. O simplemente a
aquellos que eligen por una cuestion de moda o de gusto ha-
cer una dieta libre de gluten. No soy ni quiero ser el represen-
tante de los celiacos en la Argentina, pero en definitiva mucho
de lo que me sucede seguramente les debe pasar a los celia-
cos del pais o del mundo.

Como relato en algin capitulo de este libro, los celiacos nos
entendemos, somos una comunidad solidaria, que siempre
busca ayudar al otro, aconsejandolo sobre qué comer, dénde
comprar mas barato, pasdndonos recetas... Contar lo que a
uno le pasa, lo que se siente, es también una forma de hacer
catarsis, de exteriorizar el sufrimiento para ponerlo en pala-
bras. ; Qué mejor que un libro para eso?
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Me enteré que era celiaco a los 46 afos, casi por casuali-
dad, luego de consultar a una gastroenteréloga por un males-
tar persistente en la panza, mezcla de acidez y dolor, que duré
varios dias. Cuando la doctora me pregunté si tenia antece-
dentes de celiaquia en la familia dije que no, y me parecié
muy extrafio que me lo preguntara porque mi dieta hasta ese
momento era pan, pizza, tartas, empanadas, galletitas... todo
con gluten, obvio. Y nunca habia tenido ningun sintoma. Ese
dolor, ese malestar que me hizo consultarla se me fue a los po-
cos dias. Y yo segui con mi vida normal, hasta que después de
un tiempo decidi hacerme el anélisis de sangre que ella me
habia indicado simplemente como una rutina y ahi descubri
con sorpresa que era celiaco. Un celiaco asintomatico, algo
que también desconocia.

Hasta ese momento lo poco que sabia sobre celiaquia era
que si comias pan, te hacia mal a la panza. Eran bastante limi-
tados mis conocimientos sobre el tema, aunque recuerdo que
cuando estaba del otro lado del mostrador (donde se come
con gluten) solia interrogar a los celiacos con las clasicas pre-
guntas que hoy me hacen a mi. «;Y cémo te diste cuenta?
¢Qué sintomas tuviste?» Bueno, pero si comés un poquito no
pasa nada ;no? Y toda la bateria de interrogantes que suele
venir a continuacion.

Nunca supe si hubo algin celiaco en mi familia, porque an-
tes se sabia poco de esta enfermedad. Si creo que mi mama,
que murié en 2012 luego de una fractura de cadera que derivé
en una serie de complicaciones, era celiaca: sufrié durante mu-
chos afos con una anemia constante que nunca resolvid, y los
problemas en los huesos la tuvieron a maltraer hasta los ulti-
mos dias de su vida. Hoy miro hacia atrés y creo que, si era ce-
liaca y la hubieran diagnosticado a tiempo, podria haber teni-
do una mejor calidad de vida. Cuando pienso en este libro,
también pienso en ella. Y en que tal vez de esta manera contri-
buya a ayudar a personas como mi vieja, a la que nunca le hi-
cieron un simple anélisis de sangre para determinar si el origen
de esos problemas estaba relacionado con el gluten.

Hoy se sabe mas sobre la enfermedad celiaca que hace
unos anos. El tema estd muy presente en los medios de comu-
nicacion, los médicos estan alertas, saben que ante determina-
dos sintomas pueden estar ante la presencia de un celiaco, y
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actlan en consecuencia. Por suerte vivimos en la Argentina, un
pais que estd entre los mejores posicionados en el mundo en
relacién a la celiaquia, tanto por la capacitacién de los profe-
sionales, la atencion en los hospitales, las leyes, los lugares pa-
ra ir a comer con ofertas libres de gluten como por la informa-
cién que hay disponible. Dejando de lado el hecho de que so-
mos argentinos y nos creemos los mejores en todo (perdén,
pero algo de razén tenemos), en este caso puedo afirmar sin
temor a equivocarme que si no somos la Disney de los celia-
cos, estamos cerca.

Hace tres afios que soy celiaco —prefiero decir que una vez
eliminado el gluten de nuestras vidas, ya no somos enfermos,
solo celiacos— y el paso del tiempo ayuda a poner las cosas
en su lugar. Lo digo para los nuevos celiacos, los que comien-
zan a transitar por este camino que al principio es dificil y an-
gustiante. Si bien el mensaje, que tiene mucho de cierto, es
«tenés que hacer una dieta libre de gluten y listo», la realidad
indica que no es tan facil. No solo por los alimentos que uno
debe dejar de consumir, que son muchos, sino porque el glu-
ten estd presente en buena parte de ellos. Los costos de los
productos son mucho més caros, el vinculo social cambia... La
cuestion cultural influye mucho y hay un sinfin de hébitos que
debemos empezar a modificar. Me refiero a aquellos que no
solo tienen que ver con la comida, sino con un estilo de vida.
En mi caso, primero lo tomé con calma. El desafio de probar
nuevos alimentos o de comer mas sano, como falsamente se
cree cuando se habla de productos sin TACC, me ilusiond y le
dio una mirada positiva al asunto. Con el paso de los dias, el
desafio ya no parecia muy tentador. La calma le dio lugar a la
desesperacién. ;Y si no soy celiaco y tengo otra cosa? ;Y si
soy celiaco pero el diagnéstico llegé tarde y me voy a morir?
El «y si» fue una tortura por varias semanas, las posteriores a la
endoscopia que confirmé el resultado, y cuando pienso en
aquel momento de angustia recuerdo dos cosas: la tranquili-
dad que me transmitié la doctora Adriana Zelter, quien hizo el
hallazgo, cuando la torturaba por teléfono con esas preguntas,
y las sesiones de terapia que ayudaron a bajar la ansiedad. Ni
hablar de la contencién familiar, clave en este tipo de situacio-
nes.
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Cuando el miedo y la ansiedad pasan, viene la etapa de la
investigacion. Uno se empieza a volver experto en el tema, y
se aprende sobre la contaminacién cruzada, qué se puede co-
mer y qué no, déonde comprar mas barato. También se apren-
de a cambiar habitos: hay que ser mas organizados, y tener lis-
ta la comida antes de salir para el trabajo porque si no pode-
mos quedarnos sin almorzar o, si a la noche hay una fiesta o
una reunién de amigos, estar listos para comer antes o llevar-
nos una vianda. Se aprende sobre la marcha. Hace poco, el
amigo de un amigo, al que no conocia, me llamé. Estaba mal
porque al hijo de tres afos le habian diagnosticado celiaquia y
queria saber qué lugares podia sugerirle para comprar comida
rica. Uno supone que de chico es mas dificil adaptarse que de
grande, que los adultos estamos mejor preparados para afron-
tar estos cambios, pero los especialistas dicen que no es asi. Y
que los chicos, en general, con un buen marco de contencién
familiar, entienden enseguida qué pueden comer y qué no. Y
se adaptan sin tanto drama a la dieta libre de gluten, a dife-
rencia de nosotros, que nos desesperamos por una porcién de
pizza de Las Cuartetas o por una cerveza bien helada. Dos
afos después hablé con el mismo padre, y cuando le pregunté
por la celiaquia de su hijo, me respondié, en tono de broma:
«;Qué celiaquia?». Habian incorporado ya con naturalidad la
dieta, el nene crecia sano y todos estaban felices.

En definitiva, este es un camino de aprendizaje constante.
Los celiacos de hace veinte afios, que no tenian tanta variedad
para comer, ven cémo vivimos hoy y aseguran que no hay mu-
cho para quejarse en cuanto a la calidad de los alimentos, la
cantidad de lugares para comprarlos, la legislacién, los contro-
les, los avances que se hicieron a nivel médico: hace varias dé-
cadas, por ejemplo, la endoscopia para confirmar la enferme-
dad se hacia con el paciente despierto y apenas una pequefia
sedacion.

Este libro es un repaso de mi experiencia personal por el
mundo de la celiaquia y también una mirada de lo que pude
aprender en este tiempo tras entrevistarme con médicos clini-
cos, nutricionistas, gastroenterélogos, pediatras, genetistas,
psicologos, fabricantes de alimentos libres de gluten, especia-
listas en leyes, celiacos como yo... A todos ellos les estoy muy
agradecido. Seguramente quedard mucho para mejorar. Mien-
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tras tanto, hay todavia mucho para aprender y también para
disfrutar.

¢Enfermedad celiaca, celiaquia o condicién?
Dentro de la comunidad que estudia desde hace afios
este problema hay diferentes miradas y opiniones sobre
coémo «llamarnos». Todas, con argumentos vélidos. En lo
personal, a lo largo del libro utilizo las tres palabras, de
acuerdo a como lo consideré mas oportuno.

11
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CAPITULO 1

Dime qué comes...

A pesar de los cambios importantes que debemos hacer a la
hora de comer, los pacientes celiacos pasamos a tener una
ventaja una vez que somos diagnosticados: el Unico remedio
para mantenernos sanos y tener una mejor calidad de vida es
la alimentacion libre de gluten. No es necesario que tomemos
remedios, o aplicarnos vacunas, ni someternos a ninguna inter-
vencién quirdrgica. Alcanza con hacer una dieta libre de glu-
ten. La nutricién juega un papel determinante en nuestras vi-
das: para quienes somos diagnosticados de adultos, resulta
fundamental incorporar nuevos héabitos nutricionales y dejar de
lado otros que nos acompafiaron durante toda la vida. En mi
caso personal por ejemplo, tenia la costumbre de comer galle-
titas de agua todas las tardes o merendar con un sandwich de
jamén y queso comprado en cualquier panaderia.

Sin embargo, a veces, es méas facil tomar una pastilla y rela-
jarse que cambiar costumbres y tener que estar alertas con ca-
da cosa que comemos o tomamos. Los hébitos alimentarios
son dificiles de modificar y por eso hay que entender que la
enfermedad celiaca debe tratarse dentro de un proceso tera-
péutico, en donde los pacientes a través de una serie de con-
sultas con el nutricionista especializado vamos adquiriendo
una nueva educacién alimentaria hasta llegar a saber, por
nuestros propios medios, cdmo manejarnos de manera apro-
piada con la comida. Se trata de llevar adelante un proceso
que para cada persona requiere un tiempo diferente; en algu-
nos casos puede ser necesario acompafiar este momento con
un psicélogo experto.

Si bien el gluten aparece en buena parte de los produc-
tos que consumimos, puede reemplazarse con facilidad

12
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a la hora de hacer una dieta sin TACC, ya que no contie-
ne proteinas de gran valor nutricional. Es mas: los nutri-
cionistas coinciden en afirmar que las principales protei-
nas, lejos de estar en el gluten, las ingerimos a partir del
consumo de alimentos como la carne, el pollo, el pesca-
do, los productos lacteos, el huevo y también a través
de alimentos vegetales, como frutas secas, hortalizas, le-
gumbres y cereales libres de gluten. ;Cuales son los ce-
reales, pseudocereales o tubérculos aptos para celiacos?
El arroz, el maiz y la mandioca son los mas comunes,
ademas del trigo sarraceno, la quinoa, el sorgo, el ama-
ranto y el teff.

En principio, tenemos que tener claro qué alimentos estén
permitidos. Sabemos que son aquellos que se encuentran li-
bres de gluten, es decir, no contienen trigo, avena, cebada ni
centeno (sin TACC). La pregunta es: jalcanza con comprar los
productos que tienen el logo que indica que el alimento es
apto? No. La Unica manera de estar seguros de que el alimen-
to se encuentra libre de gluten de acuerdo a las normas vigen-
tes es que figure en el listado, que de manera periddica, ac-
tualiza el Instituto Nacional de Alimentos (INAL) que pertenece
a la Administracién Nacional de Medicamentos y Alimentos y
Tecnologia Médica (ANMAT). No es necesario comprarlo: se
puede ver gratis por Internet aqui: http://www.an-
mat.gov.ar/Enfermedad_Celiaca/principal.asp.

Si bien esto es méas engorroso, es la Unica manera de consu-
mir los productos con tranquilidad. En muchos casos hay em-
presas que imprimen el logo en el envase del producto, sin to-
mar los debidos recaudos de seguridad. En otros, el alimento
que hasta hace poco tiempo se fabricaba libre de gluten, por
algin motivo dejé de hacerse asi. En algunos paises las leyes
son mas laxas: alcanza con que el proveedor indique a través
del logo que el producto no tiene gluten. No hay otra exigen-
cia. En la Argentina existe una regulacién que obliga al fabri-
cante a someter a los alimentos a diferentes controles para de-
terminar si son aptos.

De todos modos, aln contando con un producto apto, hay
que tener en cuenta un factor de riesgo muy importante: la

13
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contaminacién cruzada, que es la que puede producirse por el
contacto del alimento libre de gluten con harinas tradicionales.

Entonces, ;cudl seria el escenario ideal? Que donde se coci-
na para una persona celiaca no haya productos con gluten.
Como esto es a veces dificil de llevar a la practica, se deben
extremar los recaudos: no pueden usarse sartenes, ollas o
fuentes donde se haya cocinado un alimento con gluten sin la-
varlo en forma correcta. Los que quieran tomar todavia mas
precauciones, pueden incluso utilizar utensilios, ollas, sartenes
y coladores exclusivos. Una persona que comié o cocind un
alimento con TACC y no se lavé las manos tampoco puede en-
trar en contacto con un producto libre de gluten. Por ejemplo,
no pueden freirse papas en el mismo aceite donde antes se
cociné una milanesa con TACC.

El problema principal que se nos presenta a los celiacos tie-
ne que ver con el marco social: salir de casa y comer afuera
implica correr una serie de riesgos importantes. Para cualquier
persona, ir a un restaurante con amigos y pedir un cuarto de
pollo o una carne a la parrilla no deberia suponer ningin peli-
gro. Una persona celiaca pone en riesgo su salud si el pollo o
la carne fueron cocinados sobre el mismo lugar donde antes
se coloco un trozo de pan para tostar: la contaminacion cruza-
da estard presente. Si se pide algo tan simple como arroz her-
vido, pero al ser escurrido se usa el mismo colador que se usé
para colar fideos comunes, estaremos ante el mismo proble-
ma. Tal vez se trate de una contaminacién minima, y las conse-
cuencias dependeran de la sensibilidad que cada persona le
tenga al gluten. En algunos casos, ese minimo contacto con la
harina tradicional puede hacer reaccionar al sistema inmunolé-
gico debido al ingreso de un alimento que considera «extra-
fio» y traer consecuencias como malestar, diarrea, dolor de
panza. En otros, ningln sintoma, aunque el dafio igual llegara
al intestino.

El jesuita Pedro Paez descubrid en el siglo XVII el cereal
que hoy se conoce como teff. Se trata de un cereal de
origen etiope, que también se cultiva en Eritrea, India y
Australia, y que comenzé a ganar terreno en los Gltimos
afios, sobre todo en algunos paises de Europa, gracias a
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