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1. INTRODUCCION

El presente documento detalla la metodologia empleada para la elaboracion y actualizacion del Protocolo para
el Diagndstico Precoz de la Enfermedad Celiaca, Edicién 2026 (en adelante, ProtocoloEC_2026). El objetivo
principal de este informe es garantizar la transparencia, el rigor cientifico y la trazabilidad de las
recomendaciones establecidas en el mismo, permitiendo a los profesionales, evaluadores e instituciones
conocer en detalle el proceso de toma de decisiones técnicas para definir los nuevos algoritmos diagndsticos.

La necesidad de esta nueva edicién responde al avance cientifico sustancial observado en la Ultima década en
el ambito diagndstico de la enfermedad celiaca (EC).

La evolucion de este documento normativo cuenta con una trayectoria consolidada dentro del SNS. Tras la
publicacién del primer protocolo por parte del Ministerio de Sanidad y Consumo en 2008, se acometié una
primera actualizacién en el afilo 2018 (en adelante, ProtocoloEC_2018) bajo la coordinacion del Servicio de
Evaluacion del Servicio Canario de la Salud (SESCS). Esta nueva actualizacion de 2026 ha sido coordinada
también por el SESCS, en el marco de la financiacion del Ministerio de Sanidad para el desarrollo de las
actividades del Plan anual de la Red Espafiola de Agencias de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias y
Prestaciones del SNS, aprobado en el Pleno del Consejo Interterritorial del SNS el 4 de abril de 2025.

A través de este marco institucional, este anexo metodoldgico sirve, por tanto, como soporte técnico para
asegurar que el protocolo no solo sea una herramienta practica de consulta, sino también un documento
basado en la mejor evidencia disponible, adaptado a la realidad asistencial actual y comprometido con la
excelencia clinica.
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2. METODOLOGIA

Este proyecto se ha desarrollado dentro de la linea de trabajo de Otros Productos Basados en la Evidencia
(OPBE) de GuiaSalud, que, por sus caracteristicas, complementan a las Guias de Practica Clinica para la toma
de decisiones en el ambito sanitario del SNS.

La elaboracién del ProtocoloEC_2026 se ha llevado a cabo tomando como base el protocolo previo
ProtocoloEC 2018 (1), asi como la evidencia cientifica y normativa generada con posterioridad, y siguiendo el
Manual metodoldgico para la elaboracién de protocolos basados en la evidencia publicado por el Instituto
Aragonés de Ciencias de la Salud (2).

La realizacidon del producto estuvo guiada por el manual metodoldgico para la elaboracién de protocolos
basados en la evidencia publicado por el Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud (3).

Durante los meses de marzo y abril de 2025 se elaboré el protocolo de trabajo que sirvié como guia para la
actualizacion del Protocolo para el Diagnéstico precoz de la EC. Este protocolo se desarrollé mediante un
proceso iterativo en el que participd, en su conjunto, todo el grupo de trabajo. Seguidamente, el Equipo de
Coordinacién y el Equipo Técnico revisaron y ajustaron cada una de las versiones del prototipo. Una vez se
tuvo la aprobacién de la versién definitiva del protocolo por parte de GuiaSalud y de la Subdireccién General
de Calidad Asistencial del Ministerio de Sanidad, se inicid el proceso de actualizacién, siguiendo un proceso
estructurado en las fases que se describen a continuacion.

2.1. Constitucion del grupo de trabajo
Para la actualizacion del protocolo, se constituyd un grupo de trabajo multidisciplinar estructurado en tres
niveles de participacion bajo la direccion de un equipo de coordinacion clinica y metodoldgica:

- Grupo de actualizaciéon: Integrado por representantes de las especialidades clinicas directamente vinculadas
al proceso diagndstico de la EC (Aparato Digestivo, Gastroenterologia y Nutricion Pediatrica, Inmunologia y
Anatomia Patoldgica).

- Equipo técnico: Conformado por una documentalista experta y un ayudante de documentacion para el
disefio y ejecucion de las busquedas bibliogréficas, seis metoddlogos encargados de la seleccidn, evaluacion
y sintesis de la evidencia, y del disefio y analisis de la consulta a pacientes y familiares, asi como una persona
de apoyo administrativo y de edicién.

- Grupo de colaboradores/as expertos/as: Integrado por profesionales designados por las principales
sociedades cientificas y representantes de las asociaciones de pacientes, quienes participaron de forma
puntual en las diferentes etapas de desarrollo y en la revisién del borrador del documento.

Con el objetivo de garantizar la maxima representatividad, la coordinacion contacté con las entidades de
referencia en el &mbito de la EC para que designaran formalmente a sus representantes. Las organizaciones
participantes se detallan a continuacion:

Sociedades Cientificas
e Asociacion Espafiola de Gastroenterologia (AEG)
e Asociacion Espafiola de Pediatria de Atencién Primaria (AEPap)
e Sociedad Espafiola de Anatomia Patoldgica (SEAP)
e Sociedad Espafiola de Endocrinologia y Nutricion (SEEN)

e Sociedad Espafiola de Enfermedad Celiaca (SEEC)
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e Sociedad Espafiola de Farmacia Familiar y Comunitaria (SEFAC)

e Sociedad Espafiola de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricién Pediétrica (SEGHNP)

e Sociedad Espafiola de Inmunologia (SEl)

e Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC)

e Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN)

e Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia (SEMG)

e Sociedad Espafiola de Patologia Digestiva (SEPD)

e Sociedad Espafiola de Pediatria Extrahospitalaria y Atencién Primaria (SEPEAP)
Federaciones/Asociaciones de pacientes:

e Federacién de Asociaciones de Celiacos de Espafia (FACE)

e Asociacion de Celiacos y Sensibles al Gluten de Madrid

e Associacié Celiacs de Catalunya
Otras instituciones:

e Agencia Espafiola de Seguridad Alimentaria y Nutricion (AESAN)

2.2. Consulta a pacientes/cuidadores

Con el objetivo de incorporar la perspectiva de las personas con ECy su entorno en el proceso de actualizacion
del protocolo clinico, se llevé a cabo una consulta dirigida a pacientes residentes en diferentes regiones de
Espafiay, en casos de dependencia o minoria de edad, a sus cuidadores o familiares. El propdsito fue recoger
experiencias, percepcionesy valoraciones criticas sobre la enfermedad y, de forma especifica, sobre el proceso
diagndstico.

2.2.1. Disefio, difusion y muestreo

La recogida de datos se inicid en junio de 2025, empleando un cuestionario autoadministrado en formato
electrdnico a través de la plataforma Qualtrics. El cuestionario permanecio activo durante un mesy se difundio
de forma estratégica a través de la Federacion de Asociaciones de Celiacos de Espafia (FACE), la Asociacion de
Celiacos y Sensibles al Gluten de Madrid y la Associacié Celiacs de Catalunya. La participacién fue voluntaria,
anénima y no remunerada. Debido a la modalidad de difusion utilizada, se empleé un muestreo no
probabilistico por conveniencia, basado en la accesibilidad de la poblacién diana.

2.2.2. Estructura del cuestionario

El instrumento utilizado en la edicién del ProtocoloEC_2018 sirvid como base para el disefio de esta nueva
consulta. Se mantuvieron multiples preguntas originales con el fin de facilitar la comparacion de los resultados
a lo largo del tiempo. Adicionalmente, se incorporaron nuevos items orientados a explorar el grado de
conocimiento del ProtocoloEC_2018 por parte de los pacientes, asi como su percepcién sobre el impacto de
este en su experiencia de diagndstico y atencidn sanitaria.

El cuestionario final consté de 25 items (ver Anexo 1). La mayoria de las preguntas fueron de respuesta
cerrada, si bien 7 de ellas incluian la posibilidad de afiadir texto libre. Asimismo, se incorporaron preguntas
condicionadas (ramificaciones) en funcién de las respuestas previas, activandose determinadas subpreguntas
Unicamente ante opciones especificas. A efectos metodoldgicos, estas ramificaciones (como las del item 14)
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se contabilizaron dentro del item principal. Finalmente, se incluyd una pregunta completamente abierta
dedicada a recoger el relato personal sobre el proceso de diagndstico.

En total, se habilitaron campos de respuesta abierta en las preguntas 2,9, 12, 14.1,14.4 1,14.4 2,14.4.1, 15,
16, 18 y en la pregunta final, la nUmero 24. Estas respuestas abiertas se incorporan y comentan en el apartado
de resultados cuando aportan informacién adicional o matizan los hallazgos de las preguntas cerradas.

2.2.3. Analisis de datos

Para el analisis de los datos cuantitativos, las variables categdricas se expresaron como frecuencias y
porcentajes mediante graficos generados con Microsoft® Excel®. Los andlisis estadisticos descriptivos
(frecuencias, porcentajes y medias) para caracterizar la muestra y evaluar la tasa de respuesta se realizaron
con el software IBM® SPSS Statistics version 21.0. Para examinar las asociaciones entre variables categoéricas,
se llevaron a cabo analisis bivariados mediante tablas de contingencia 2 x 2.

Para la presentacion de los resultados se han utilizado los porcentajes validos correspondientes a cada
pregunta. En consecuencia, el nimero de participantes (N) reflejado en las graficas y analisis coincide con el
total de personas que proporcionaron una respuesta valida a cada item, excluyendo los valores perdidos tanto
del cdlculo de los porcentajes como de su representacion grafica.

2.3. Revisién de la bibliografia

2.3.1. Formulacion de las preguntas

Se establecieron las preguntas clinicas que abordaria el protocolo clinico, que fueron las mismas que se
establecieron en el ProtocoloEC_2018 (Anexo 3).

2.3.2. Busqueda de estudios

Inicialmente, se realizé una busqueda sistematica de protocolos clinicos previos, guias de practica clinica (GPC)
y revisiones sistematicas (RS) publicadas a partir de la fecha de busqueda realizada para el ProtocoloEC_2018
que, por su rigor y claridad, pudieran ser considerados como fuente secundaria de evidencia. Se consultaron
las siguientes bases de datos bibliogréficas, metabuscadores y recursos webs:

Bases de Datos Bibliograficas Enlace Fzz::sie
e e e e /it
Embase https://www.embase.com/ 17/03/2025
Cochrane Database of Systematic Reviews (CDSR) z\t/tizj\;ﬁ/www.cochranelibrary.com/cdsr/r 17/03/2025
Scopus https://www.scopus.com/ 19/03/2025
PubMed https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/ 19/03/2025
Metabuscadores

Turning Research Into Practice (TRIPdatabase) https://www.tripdatabase.com/ 18/03/2025
Biblioteca Virtual en Salud (BVS) https://pesquisa.bvsalud.org/portal/ 18/03/2025
Epistemonikos https://www.epistemonikos.org/ 18/03/2025
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S g Fechad
Bases de Datos Bibliograficas Enlace :zc:soe
Recursos Web
American College of Physicians (ACP) :;grsr:r{g\gowr:/\//.gaucizzlr;rl:gse.org/cl|mcal— 18/03/2025
American College of Gastroenterology (ACG) https://gi.org/guidelines/ 18/03/2025
Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) ?;'\[/?;e/rfcwe\f/k\:\; .Saeh(jrjfsg)/:tr;ieezrrcc:/:?::Ings 18/03/2025
British Society of Gastroenterology (BSG) EZEZ:éew?\z\a,\’/cebgsfrsigGﬂgg:::lecjl_ 18/03/2025
ECRI Guidelines Trust © https://guidelines.ecri.org/ 18/03/2025
European Society Paediatric Gastroenterology, ) . )
Hepatology and Nutrition (ESPGHAN) https://www.espghan.info/index.php 18/03/2025
FISTERRA https://www.fisterra.com/guias-clinicas/ 18/03/2025
GuiaSalud Z\tlgp;sz:g{jp;o/rtal.gu|asalud.es/busqueda— 18/03/2025
Guidelines International Network (GIN) https://guidelines.ebmportal.com/ 18/03/2025
McMaster University - ACCESSSS https://www.accessss.org/ 18/03/2025

h : .nh .gOV. -

National Health and Medical Research Council (NHMRC) uzt/zsui)/l:lga\:i\l,:):s T 81 2Lt 18/03/2025
National Institute for Health and Care Excellence (NICE) https://www.nice.org.uk 18/03/2025
National Institute for Health Research (NIHR) https://www.nihr.ac.uk/ 18/03/2025
New Zealand Guidelines Group (NZGG) https://www.health.govt.nz/publications ~ 18/03/2025
Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN) https://www.sign.ac.uk 18/03/2025
U.S. Preventive Services Task Force (USPSTF) Q;tgig/ /www.uspreventiveservicestaskfor g /s 9095
World Health Organization (WHQO) https://iris.who.int/ 18/03/2025

Dado que la busqueda bibliografica para el Protocolo-2018 se realizd en abril de 2017, esta nueva busqueda
cubrié el periodo comprendido desde 2017 hasta la actualidad. La estrategia de bldsqueda utilizada se disefi¢
inicialmente para MEDLINE, combinando vocabulario controlado junto con términos en texto libre, en torno a
los siguientes términos: celiac disease y diagnosis. Esta estrategia fue posteriormente adaptada a las demas
bases de datos bibliograficas, donde se aplicé el filtro metodoldgico para la recuperacion de revisiones
sistematicas disponible en https://www.crd.york.ac.uk/crdweb/searchstrategies.asp y para la recuperacion de
Guias Clinicas disponible en: https://searchfilters.cda-amc.ca/link/26. Las estrategias completas empleadas en
las consultas a los metabuscadores y las diferentes bases de datos se detallan en el Anexo 2.
Complementariamente, se activd un sistema de alertas en Embase para recuperar nuevos registros hasta el
30 de noviembre de 2025.

Los archivos con los registros bibliograficos recuperados desde las distintas bases de datos fueron importados
a Covidence (Veritas Health Innovation, Melbourne, Australia), un programa especializado en la gestion de
revisiones disponible en duplicados
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automaticamente y se procesaron las referencias durante todo el proceso de RS. Por ultimo, las referencias
fueron incorporadas en el documento final con el gestor de referencias Zotero (George Mason University,
Virginia, EEUU), disponible en www.zotero.org.

2.3.3. Seleccidn de estudios

Se establecieron los siguientes criterios de seleccién para las GPC:
Criterios de inclusion:

- Que aborden el diagndstico de la EC.

- Publicadas en los ultimos 5 afios.

- Idioma: inglés y espafiol.
Criterios de exclusion:

- GPC publicadas antes del afio 2020.

- Recomendaciones no basadas en la evidencia.

- Documentos o procedimientos de consenso.

Se establecieron los siguientes criterios de seleccion para las RS:

Criterios de inclusion:
- Que respondan a alguna de las preguntas clinicas que aborda el Protocolo.
- Idioma: inglés y espafiol.

Criterios de exclusion:
- Protocolos de RS.

2.3.4. Evaluacion de la evidencia

Las GPC identificadas que cumplian los criterios de seleccidén preestablecidos se evaluaron mediante el
instrumento AGREE 11 (4).

El andlisis se realizd de forma independientemente por 3 evaluadores, que valoraron cada uno de los items
gue componen los seis dominios del instrumento. Cada dominio se puntla sumando todos los puntos de los
items individuales de un dominio y estandarizando el total, como porcentaje sobre la maxima puntuacion
posible de ese dominio.

Se decidié elegir como guias base a aquellas que superasen al menos la puntuacion de 60% en el dominio de
rigor en la elaboracion y de 5 sobre 7 en la calidad global de la guia.

La lectura critica de las RS se realizé por duplicado, utilizando la herramienta AMSTAR 2 (5). Cuando hubo
desacuerdo entre revisores se resolvio tras discusion y cuando no hubo consenso se consulté con un/a tercer/a
revisor/a. Las discusiones y los acuerdos quedaron documentados.

2.4. Determinacion de las actividades o procedimientos

2.4.1. Sintesis y analisis de la evidencia

Para cada una de las preguntas clinicas planteadas, se realizé una sintesis de la evidencia cientifica mas
reciente. Este proceso permitid identificar las dreas donde el conocimiento habia evolucionado
significativamente desde 2018, de cara a definir la nueva secuencia diagnodstica del protocolo

En aquellos aspectos practicos donde la evidencia cientifica era limitada o presentaba incertidumbre, las
decisiones fueron adoptadas mediante consenso del grupo de actualizacién siguiendo una metodologia
estructurada y transparente tipo Delphi (6). Este proceso garantizd que las recomendaciones fueran no solo
cientificamente sélidas, sino también factibles en el contexto asistencial del SNS.

11
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La secuencia de actividades y procedimientos se organizaron de forma cronoldgica y légica, integrandose en
un algoritmo para Atencion primaria y otro para Atencidn hospitalaria disefiados para facilitar la toma de
decisiones en el punto de atencidén. Estos instrumentos reflejan la jerarquia de pasos diagndsticos actualizados,
diferenciando claramente las rutas segun la edad del paciente y la carga seroldgica. Estos instrumentos fueron
revisados de forma iterativa por el grupo de trabajo para asegurar que la secuencia de actuacion reflejara
fielmente el consenso alcanzado y las actualizaciones decididas.

2.4.2. |ldentificacion vy justificacion de cambios (v. 2018 vs. v. 2026)

A diferencia de la edicién de 2018, en la que el soporte metodolégico se estructurd mediante fichas de
respuesta individuales para cada pregunta clinica, la presente actualizacion adopta un enfoque metodoldgico
orientado a la trazabilidad del cambio.

Este cambio de estrategia responde a la necesidad de optimizar la aplicabilidad del documento, asumiendo el
protocolo previo como base consolidada y focalizando los esfuerzos de evaluacion en aquellas dreas donde la
innovacion tecnoldgica o la evolucién de los criterios internacionales exigian una modificacién de la practica
clinica.

Para articular este procedimiento, se ha optado por auditar y explicitar directamente las modificaciones
producidas entre ambas versiones y la evidencia cientifica en la que se fundamentan. Este ejercicio de
contraste metodoldgico permite al lector identificar con rapidez la evolucién de los estandares clinicos en la
ultima década, garantizando la transparencia en el proceso de toma de decisiones sin sobrecargar la estructura
operativa del protocolo con duplicidades documentales.

2.5. Revision interna

Una primera version completa del informe fue revisada por el grupo de actualizacion y, a continuacién, por
parte del equipo técnico del SESCS, que realizé un control de calidad metodolégico y de coherencia interna
sobre el borrador inicial, asegurando la correcta traslaciéon de la evidencia sintetizada a los algoritmos
propuestos.

Posteriormente, el documento fue sometido a la revisiéon del grupo de colaboradores/as expertos/as,
integrado en gran medida por los representantes de las sociedades cientificas implicadas y de las asociaciones
de pacientes participantes. Sus aportaciones permitieron refinar los aspectos clinicos practicos y garantizar
gue el protocolo respondiera de manera efectiva tanto a la realidad asistencial de las distintas especialidades
como a las necesidades y expectativas de los pacientes.

Por ultimo, en su vertiente institucional, el documento fue revisado por el Ministerio de Sanidad. Esta
evaluacion fue delegada especificamente en tres miembros de la Estrategia de Abordaje de la Cronicidad del
SNS, quienes auditaron el texto para asegurar su alineacién con las estrategias de salud publica vigentes, la
equidad territorial y su viabilidad organizativa dentro del marco del SNS.

Las observaciones e incorporaciones derivadas de este proceso de evaluacion interna estructurado en varias
fases consecutivas permitieron consolidar la version definitiva del protocolo, asegurando el rigor técnico, la
representatividad y la adecuacién institucional del documento.

2.6. Revisidon externa

Una vez consolidada la versién resultante de la revisién interna y antes de su publicacién oficial, el documento
se sometid a un proceso de revision critica por parte de reconocidos expertos en la materia ajenos al proceso
de actualizacion, garantizando asi su calidad, validez y aplicabilidad clinica real.
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Para la recogida de aportaciones se ofrecieron dos vias alternativas a los revisores: la realizacion de
comentarios y sugerencias de cambio directas sobre el propio texto (mediante la herramienta de control de
cambios) o, en su defecto, la cumplimentacién de una plantilla normalizada basada en preguntas abiertas.

La coordinacién del proyecto centralizd y analizé individualmente cada una de las observaciones emitidas. En
aquellos casos que generaban incertidumbre o dudas interpretativas, las propuestas se expusieron ante el
grupo de actualizacion para tomar una decisién consensuada.

La inclusién o rechazo de las aportaciones se rigid por un estricto criterio técnico. Las modificaciones que
afectaban a las recomendaciones o algoritmos del protocolo se incorporaron Unica y exclusivamente si se
justificaban mediante argumentos sdlidos o si estaban respaldadas por pruebas cientificas de alta calidad.

2.7. Gestidon de conflictos de interés

Laintegridad y la independencia de las recomendaciones de este protocolo son principios fundamentales. Para
garantizarlas, se ha llevado a cabo un proceso sistematico de declaracion y evaluacién de intereses de todas
las personas involucradas en su elaboracion y revision:

Todos los miembros del grupo de trabajo, asi como los revisores externos y los revisores internos
pertenecientes al Ministerio de Sanidad, cumplimentaron y firmaron un formulario normalizado de
declaracién de intereses. Este formulario permite identificar cualquier relacion financiera, profesional o
personal que pudiera ser interpretada como un conflicto de interés respecto al alcance y las recomendaciones
del protocolo. El modelo de formulario empleado se incluye en el Anexo 4 de este documento metodoldgico.

Las declaraciones fueron evaluadas por la coordinacién del proyecto para identificar posibles conflictos de
interés. En caso de detectarse un conflicto relevante, se establecieron las medidas oportunas para asegurar
gue no influyera en la formulacién de las recomendaciones finales.

Un resumen de las declaraciones de intereses de todos los miembros del grupo de trabajo se encuentra
disponible en el Anexo 1 del Protocolo. Asimismo, las declaraciones completas estan a disposicién de cualquier
interesado, previa solicitud por escrito al SESCS a través del correo electrénico: consultas@sescs.es.
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3. RESULTADOS

3.1. Consulta a pacientes/cuidadores

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos en la consulta. Todas las figuras y tablas relacionadas
con estos resultados estan disponibles en el Anexo 5.

3.1.1. Caracteristicas de la muestra

Un total de 8.223 personas realizaron la encuesta. Si bien no en todos los casos los participantes respondieron
a la totalidad de las preguntas, la tasa de participacién fue elevada: un 83,1% dio respuesta a, al menos, el 90%
de las preguntas cerradas. La media de cumplimentacion de las preguntas fue de 92,7%. En relacién con las
preguntas abiertas, también se mantuvo una participacion significativa, destacando la pregunta final con 3.099
aportaciones, lo que evidencia un alto grado de implicacion por parte de los encuestados.

En términos de distribucion geografica, se obtuvieron respuestas procedentes de todas las comunidades
autonomas, lo que asegura una visidn integral del sistema sanitario a nivel nacional. Destaca una mayor
densidad de participacién en las comunidades de Madrid (23% del total), Catalufia (15,4%) y Andalucia (10,2%),
cifras que guardan correlacion con el volumen poblacional de dichas regiones (Figura 1). Ver también Anexo
5, Figura 1.

Asturias Cantabria / .
2,2% 1.6% Pais Vasco

Galicia - 7,4%

7.2% p 2 Navarra

La Rigjan23% /.
1,2%

Castillay Leén Cataluia
4,5% Aragén 15,4%
3,2%
MMadrid
23% Baleares

1,5%

Castilla-La Mancha Valencia
Extremadura 8,1%
3,1%
3,4%
Murcia
| 3,2%
Andalucia
10,2%
Canarias
2,5%
i Ceuta
0,1% Melilla
0,1%

Figura 1. Porcentaje de respuestas por Comunidad Autéonoma.

En cuanto a las caracteristicas sociodemogréficas de las personas que respondieron la consulta, el 82% de las
personas con EC participantes fueron mujeres (ver Anexo 5, Figura 2). De manera coherente con este dato,
la identidad de género mas frecuentemente declarada fue la femenina, representando el 81,2% de las
respuestas (ver Anexo 5, Figura 3).
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Respecto a la distribucion por grupos de edad, los intervalos con mayor frecuencia correspondieron a las
personas de entre 30 y 34 afios y de entre 40 y 44 afios, ambos con un 10,7% del total de participantes. A
continuacion, el grupo de edad de 45 a 49 afios representé el 10,6% de las personas encuestadas (ver Anexo
5, Figura 4).

En relacién con la vinculacion asociativa, el 64% de las personas encuestadas indicod formar parte de alguna
asociacion relacionada con la EC (ver Anexo 5, Figura 5). Asimismo, el 66,8% sefiald haber utilizado recursos o
servicios ofrecidos por este tipo de asociaciones (ver Anexo 5, Figura 6).

3.1.2. Edad y afio de diagndstico

El 71,4% de la muestra correspondia a personas con diagndstico de EC (ver Anexo 5, Figura 7). La mayor
proporcion de diagndsticos se produjo entre los 0 y 4 afios (26,2%). Asimismo, se observd una presencia
relevante de diagndsticos en la edad adulta, especialmente entre los 30y 34 afios (10,1%) (ver Anexo 5, Figura
8).

En relacién con el afio de diagndstico, el 9,5% de las personas participantes refirié haber sido diagnosticada
en el 2024. A continuacion, un 8,4% indicd haber recibido el diagndstico en 2023, mientras que un 7,3% sefiald
gue este se produjo en 1999 o en afios anteriores (ver Anexo 5, Figura 9).

La prueba diagndstica mas frecuentemente referida fue la biopsia intestinal, realizada en el 72,3% de las
personas encuestadas. Asimismo, el 61,6% indicd haberse sometido a un anadlisis de sangre para la
determinaciéon de anticuerpos, ya fuera de forma complementaria o independiente de la biopsia (ver Anexo
5, Figura 10).

En cuanto al dmbito en el que se llevd a cabo el proceso diagndstico, este se realizé mayoritariamente en el
sistema sanitario publico, segin el 66,6% de las respuestas. El 25,3% de las personas encuestadas refirié haber
sido diagnosticada a través de la sanidad privada, mientras que en el 7,2% de los casos el proceso combind
ambos dmbitos asistenciales (ver Anexo 5, Figura 11).

En los casos en los que el proceso diagndstico se desarrolld tanto en la sanidad publica como en la privada, el
diagnostico final se obtuvo mayoritariamente en el sistema sanitario publico, segin el 52% de las respuestas,
frente a un 43,1% en el ambito privado (ver Anexo 5, Figura 12).

En relacion con los servicios sanitarios implicados durante el proceso diagnéstico, la consulta de digestivo fue
la mas frecuentemente referida, con un 84% de las respuestas. A continuacion, se situaron la atencion primaria
(57,4%) vy las consultas de pediatria (34,7%), reflejando la participacion de distintos niveles asistenciales en el
itinerario diagndstico. Para mas informacién, ver la Figura 13 en el Anexo 5.

3.1.3. Sintomas previos al diagndstico

El 85,7% de las personas encuestadas manifesté haber presentado sintomas antes del diagndstico de la EC
(ver Anexo 5, Figura 14). Entre los sintomas referidos con mayor frecuencia destacaron la distensién abdominal
(74%), el dolor abdominal (64,2%) y la diarrea (57,9%). Para mas informacién sobre los sintomas, ver la Figura
15 en el Anexo 5.

En relacién con el tiempo transcurrido entre la aparicién de los sintomas y la primera consulta médica, el 30,9%
de los participantes indicd haber acudido al médico entre 1 y 6 meses después del inicio de los sintomas,
mientras que el 21,2% refirié haberlo hecho en menos de un mes (ver Anexo 5, Figura 16).

Posteriormente, el intervalo entre la primera consulta médica y la obtencion del diagndstico de EC fue, en la
mayoria de los casos, de entre 1y 6 meses (33% de los participantes), seguido de un periodo de espera de
entre 6 meses y 1 afio (18,4%). El 37,4% restante refirid haber experimentado un retraso superior a un afio en
la obtencion del diagndstico (ver Anexo 5, Figura 17).
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Entre las personas que no presentaron sintomas antes del diagndstico, el 18,8% indicd que la realizacién de
las pruebas de EC estuvo motivada por la presencia de una o varias enfermedades asociadas, mientras que el
15,5% refirid haberse sometido a dichas pruebas tras el diagndstico de la enfermedad en un familiar (ver Anexo
5, Figura 18). El 65,7% restante sefialé otros motivos para la realizacion de las pruebas, como la anemia, el
retraso en el desarrollo, la pérdida de peso y la cefalea.

En cuanto a las enfermedades asociadas referidas por las personas encuestadas, las mas frecuentes fueron la
dermatitis herpetiforme (23%), la enfermedad inflamatoria intestinal (21,8%) y el sindrome de intestino
irritable (16,8%). No obstante, un porcentaje aun mayor de participantes (24,9%) indicd padecer otras
enfermedades asociadas, entre las que se mencionaron con mayor frecuencia la anemia, el asma, la gastritis
cronica, el hipotiroidismo, la migrafia y el sindrome de ovario poliquistico, entre otras. Para mas informacién
sobre las enfermedades asociadas, ver la Figura 19 en el Anexo 5.

Dentro del grupo de participantes que se realizaron las pruebas diagndsticas por la existencia de antecedentes
familiares de EC, los grados de parentesco mas frecuentemente referidos fueron los hermanos (30,3%), los
hijos (26,7%) y la madre (13%) (ver Anexo 5, Figura 20).

3.1.3.1. Relacion de la edad de diagndstico con los sintomas presentados antes del diagndstico y con
el motivo de diagndstico en personas asintomaticas

Los sintomas referidos antes del diagndstico de EC mostraron variaciones en funcién de la edad. En las
personas menores de 20 afios, los sintomas mas frecuentes fueron el retraso en el crecimiento, la pérdida de
peso, las nduseas y los vomitos, la irritabilidad y las alteraciones del apetito (falta o aumento).

En cambio, en las personas mayores de 20 afios se observaron con mayor frecuencia sintomas como la mala
absorcién de nutrientes, el letargo, el estrefiimiento, los dolores dseos y articulares, asi como manifestaciones
digestivas y sistémicas, entre las que destacaron el dolor y la distension abdominal, la diarrea, la depresién y
ansiedad, y el cansancio cronico.

Para mas informacion sobre la relacion entre la edad de diagndstico y los sintomas presentados, ver la Figura
21 enel Anexo 5.

Por otro lado, entre las personas que no presentaban sintomas antes del diagndstico de EC, la realizacién de
la prueba motivada por la presencia de una o varias enfermedades asociadas fue mas frecuente en el grupo
de mayores de 20 afios (21,4%) que en el grupo de 0 a 19 afios (10,7%) (ver Anexo 5, Figura 22).

3.1.3.2. Relacién entre los sintomas presentados antes de recibir el diagndstico

Los sintomas previos al diagndstico fueron similares en las personas diagnosticadas antes y después de los 6
meses desde su aparicidn, si bien la mala absorcidon de nutrientes, el dolor y la distension abdominal, la diarrea
y el cansancio cronico fueron méas frecuentes en quienes recibieron el diagnéstico a partir de los 6 meses desde
el inicio de la sintomatologia (ver Anexo 5, Figura 23).

3.1.4. Barreras y facilitadores del diagnostico

En relacidn con los aspectos que pudieron contribuir a que la EC no se diagnosticara con antelacién, el 44% de
los encuestados sefialé como principal motivo no saber nada de la EC y no sospechar que podian tenerla. A
continuacion, el 37,8% indico que el médico de atencién primaria desconocia la enfermedad o no se le ocurrié
gue podian tenerla, y el 28,6% refirid que sus sintomas eran dispersos (ver Anexo 5, Tabla 1).

Por el contrario, los aspectos mas valorados como principales facilitadores del diagndstico de la EC fueron la
claridad en los resultados de la biopsia (40,8% de los votos), el conocimiento de la enfermedad por parte del
médico especialista (30%) vy la clara interpretacion de los analisis genéticos (24,3%) (ver Anexo 5, Tabla 2).

16



Protocolo para el Diagndstico Precoz de la Enfermedad Celiaca — MATERIAL METODOLOGICO

3.1.4.1. Cuestiones que no ayudaron a diagnosticar la EC en menos de 6 meses desde que acudieron
al médico

Entre los participantes cuyo diagndstico se realizé transcurridos mas de 6 meses desde la primera consulta
médica, el motivo sefialado con mayor frecuencia fue que el médico de atencion primaria desconocia la EC o
no considerd esta posibilidad diagndstica (53,2%). En segundo lugar, los participantes indicaron no conocer la
EC ni sospechar que podian padecerla (46%), seguido de la percepcién de que el médico de atencidn primaria
tardé en derivarles al especialista (35,3%) (ver Anexo 5, Figura 24).

3.1.5. Analisis para las Comunidades Autonomas de Madrid, Catalufia y Andalucia

En las respuestas procedentes de Madrid, los grupos de edad con mayor frecuencia de diagndstico fueron los
10-19 afios (54,2%) y los 30—39 afios (49,1%). En Catalufia, el diagndstico fue mas frecuente en los grupos de
50-59 afios (42,2%) y de 60 o mas afios (40,1%). Por ultimo, en Andalucia, los grupos de edad mas
representados fueron los 20—29 afios (27%) y los 0-9 afios (24,8%) (ver Anexo 5, Figura 25).

3.1.5.1. Diagndstico en menos de 6 meses desde que acudieron al médico

En las respuestas procedentes de Madrid, el 50,1% recibid el diagndstico de EC en menos de 6 meses desde
la primera consulta médica. Este porcentaje fue del 31,4% en Catalufia y del 18,5% en Andalucia (ver Anexo 5,
Figura 26).

3.1.5.2. Cuestiones que no ayudaron a diagnosticar la EC en menos de 6 meses desde que acudieron
al médico

Por comunidad auténoma, se identifican las razones mas frecuentes que no favorecieron el diagndstico de |a
EC en menos de 6 meses. En Madrid, los motivos mas sefialados fueron que la interpretacién de los andlisis
genéticos no era clara (50%), que les daba miedo hacerse las pruebas (50%) y que les mandaron a uno o varios
especialistas que sospechaban de otro problema de salud (49,4%).

En Catalufia, los participantes indicaron principalmente que no insistieron en que les hicieran las pruebas
(41,7%), que la interpretacidn de los analisis genéticos no era clara (34%) y que no encontraban el tiempo para
hacerse las pruebas (33,3%).

Por ultimo, en Andalucia, las razones mas frecuentes fueron que les daba miedo hacerse las pruebas (35,7%),
gue no encontraban el tiempo para hacerse las pruebas (28,6%), que no tenian sintomas y que tardaron mucho
en darles la cita o las citas a la atencion especializada (ambas 25,6%). Para mas informacion, ver la Figura 27
en el Anexo 5.

3.1.6. Necesidades de informacién en el momento del diagndstico

En relacién con la informacion recibida por los participantes en el momento del diagndstico de EC, el 29,5%
indicd que se les proporciond una informacidn bdsica que posteriormente complementaron de manera
autonoma; el 24,3% sefialaron que si se les indico la posibilidad de ponerse en contacto con asociaciones de
celiacos; y el 18,9% respondieron que se les entregd suficiente informacion para realizar un seguimiento
adecuado de la dieta sin gluten, asi como recomendaciones sobre el seguimiento de la enfermedad (ver Anexo
5, Tabla 3).

Por otro lado, los encuestados identificaron como informacion adicional mas deseable, para poder manejar
correctamente la dieta sin gluten en el momento del diagndstico, la clasificacion basica de los alimentos,
bebidas y medicamentos que contienen gluten, mas informacion general sobre la enfermedad, y las normas
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basicas de la dieta sin gluten, con un 55,7%, 54,9% vy 51,3% de las respuestas respectivamente (ver Anexo 5,
Tabla 4).

En relacion con si los encuestados conocian el Protocolo para la Deteccidon Precoz de la EC previo a su
diagndstico, las respuestas indicaron que la mayoria de la muestra no tenia conocimiento de este protocolo
(93,5%) (ver Anexo 5, Figura 28).

Asi mismo, los participantes tienen una opinion dividida sobre que su diagndstico fuera mas rapido o eficiente
gracias a una mayor concienciacion de los profesionales de salud en los uUltimos afios. No obstante, la opcién
negativa concentra el mayor porcentaje de respuestas (37,5%) (ver Anexo 5, Figura 29).

Ademas, un alto porcentaje de los encuestados (79,9%) no recibid informacién sobre el Protocolo para la
Deteccion Precoz de la EC cuando fue diagnosticado (ver Anexo 5, Figura 30).

Un 37,8% considera que su médico estaba bien informado sobre la enfermedad, en aquellos casos en los que
el diagnostico ha sido reciente. No obstante, un 34,8% indican no estar seguros/as sobre si el profesional de
salud cuenta con suficiente informacion al respecto (ver Anexo 5, Figura 31).

El 35,1% de los participantes considera que ha habido mejoras en la accesibilidad a las pruebas diagndsticas
en los ultimos afios, frente a un 25,4% que piensa lo contrario (ver Anexo 5, Figura 32).

En la Ultima pregunta abierta (“Por Ultimo, por favor, escriba un parrafo en el que cuente su historia personal
sobre su proceso de diagndstico de la enfermedad celiaca”), respondida por un total de 3.099 personas de la
muestra, los participantes aportaron relatos personales que permiten contextualizar y complementar los
resultados obtenidos en las preguntas previas del cuestionario. La revisién de estas respuestas pone de
manifiesto la presencia de una serie de temas recurrentes compartidos por un ndmero significativo de
participantes.

De forma consistente, los testimonios describen procesos diagndsticos prolongados, caracterizados por la
presencia de sintomas persistentes como fatiga, diarrea, dolor abdominal, anemia o problemas de
crecimiento, entre otros, que no fueron inicialmente relacionados con la EC. Muchos relatos hacen referencia
a itinerarios asistenciales complejos, con multiples consultas, pruebas y derivaciones, asi como a una
percepcién de baja sospecha clinica en fases iniciales del proceso. En este contexto, algunos participantes
mencionan haber recurrido a la sanidad privada para obtener un diagndstico definitivo. Estas experiencias se
asocian, en nUMerosos casos, a un impacto emocional y fisico relevante, incluyendo malestar sostenido,
ansiedad y limitaciones en la vida diaria.

Asimismo, algunos testimonios sitUan estas dificultades en funcién del momento del diagndstico, sefialando
que los retrasos fueron especialmente frecuentes en diagndsticos realizados hace décadas, cuando el
conocimiento sobre la ECy los recursos diagnésticos disponibles eran mas limitados.

En conjunto, los relatos reflejan diferencias en los tiempos y vias de diagndstico, predominando experiencias
de retraso y recorridos asistenciales prolongados, lo que pone de relieve los retos existentes en la
identificacion temprana de la enfermedad, asi como la importancia de una adecuada formacion vy
sensibilizacion profesional para mejorar el proceso diagndstico.

3.2. Revision de la bibliografia

3.2.1. Resultados de |a fase de busqueda, evaluacion y seleccion de la evidencia

Se identificaron cinco GPC que cumplieron con los criterios de seleccion pre-establecidos (7-11), una de las
cuales no pudo ser considerada por no superar los criterios de calidad preestablecidos para este Protocolo
(11). La evaluacidon de la calidad de estas GPC se detalla en el Anexo 6. Por consiguiente, 4 GPC fueron
finalmente consideradas (7—10), denominadas GPC base a partir de ahora (Figura 2).
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Las caracteristicas principales de las GPC base se muestran en el Anexo 7.

Se identificaron 48 RS que cumplieron los criterios de seleccion pre-establecidos, 9 de las cuales ya estan
incluidas en las guias base (ver citas en Anexo 10). Tres RS fueron evaluadas (12—14), de las que solo dos fueron
finalmente consideradas (13,14). El resultado del analisis de la calidad se recoge en el Anexo 8 y las
caracteristicas principales de las RS consideradas en el Anexo 9.
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Figura 2. Diagrama de flujo del proceso de seleccion de estudios.
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3.2.2. Actualizacion de recomendaciones (v. 2018 vs. v. 2026)

Como resultado del andlisis comparativo vy la sintesis de |la evidencia descrita en el apartado metodoldgico, se
identificaron las areas criticas que se detallan a continuacién que requerian una modificacion de las secuencias
de actividades y procedimientos y, en consecuencia, de los algoritmos de 2018. En el Anexo 11 del presente
documento, se presenta la matriz de cambios que detalla de forma explicita las modificaciones introducidas
en la versiéon de 2026 y el sustento técnico que motivd cada decision.

Cambios en Atencion primaria:

Pruebas Iniciales y Derivacién: La version 2026 pone mucho mds énfasis en que la derivacién al hospital sea
de "alta calidad" para no perder tiempo.

e [algA anti-TG2 sigue siendo la principal prueba de cribado. Para su determinacién e interpretacién, se
deben utilizar ensayos validados. Ya no se recomienda el uso rutinario de la serologia IgA antiendomisio,
pero puede reservarse para casos dudosos a fin de mejorar la precision diagndstica y la rentabilidad.

e Cribado en déficit de IgA: Se han unificado los criterios. Se especifica con mas claridad que, ante un
déficit de IgA, se deben solicitar obligatoriamente anticuerpos de tipo 1gG (anti-TG2, anti-DGP o anti-
EmA).

e Regulacién de los test rapidos (POCT-Point of Care Testing): En 2018 no se mencionaban. En 2026 se
advierte que los tests de farmacia rapidos (salivales o de sangre capilar) no sustituyen a la analitica de
laboratorio convencional. Si se usan, el resultado debe confirmarse en laboratorio antes de tomar
decisiones.

e Precision en la derivacion: En 2026 se recalca que en la derivacion es crucial adjuntar el valor numérico
de los anticuerpos Anti-TG2 vy el limite superior de la normalidad (LSN) de la técnica. En 2018 solo se
hablaba de "derivar ante sospecha". Sin este dato, el especialista no puede aplicar la via de diagndstico
sin biopsia en el hospital, algo que en 2018 era mas genérico.

Cambios en Atencion hospitalaria:
1. Cambio en la biopsia

e Diagndstico sin biopsia mds agil: En el Protocolo de 2018, se planteaba como una opcién bajo
condiciones estrictas (anti-TG2 >10x LSN + EmA positivo + HLA compatible), la actualizacion del 2026
introduce cambios importantes como la opcién diagndstica sin biopsia para adultos menores de 45 afios
con sospecha de padecer la enfermedad, que presenten niveles de IgA anti- TG2 > 10 x LSN. Solo se
requiere la confirmacién de la serologia celiaca en una segunda muestra de sangre para confirmar la
enfermedad sin necesidad de biopsia y, lo mds importante, se elimina la obligatoriedad del estudio
genético (HLA) para este fin, ahorrando tiempo y costes.

e Muestreo: Cuando la biopsia es necesaria (anticuerpos positivos pero bajos), aunque existe controversia
respecto al niumero y localizacién de las muestras, dada la naturaleza parcheada de las lesiones, el
protocolo de 2026 es mas estricto al exigir obtener un minimo de 4 muestras de duodeno distal y 2 del
bulbo duodenal, asegurando una mayor fiabilidad (se evitan falsos positivos) que en 2018. Ademas, se
aconsejan protocolos de biopsia estandarizados e informes histoldgicos que tengan en cuenta todos los
detalles clinicos aportados en la hoja de solicitud.

e La clasificacién Marsh modificada sigue siendo la referencia estandar. La serologia negativa con estadio
Marsh-I hace que el diagndstico sea poco probable, debiéndose buscar causas alternativas. En cualquier
caso, el procedimiento siempre debe llevarse a cabo antes de proceder a la retirada del gluten de la
dieta.
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2. Eliminacién del HLA como confirmador: En 2018, el HLA se usaba frecuentemente como prueba de apoyo
para confirmar casos dudosos o para evitar la biopsia. En 2026, su uso queda claramente relegado a su alto
valor predictivo negativo, utilizandose principalmente para descartar la enfermedad en grupos de riesgo
asintomaticos, pero ya no se considera necesario para confirmar casos con anticuerpos muy elevados. No
obstante, su tipificacion mantiene una utilidad diagndstica clave para clarificar resultados ambiguos o en
aquellos escenarios donde el paciente ya ha iniciado una dieta exenta de gluten sin una biopsia previa. En todo
caso, la ausencia de genética de riesgo debe orientar hacia un diagndstico alternativo sin necesidad de
continuar nuevas investigaciones, teniendo siempre presente que la presencia de genética compatible no
confirma por si sola la enfermedad.

3. Criterio de biopsia en seronegativos: En 2026 Se afiade una advertencia importante indicando que, en
pacientes con anticuerpos negativos, la sospecha clinica debe ser "robusta" antes de indicar una biopsia, para
proteger al paciente de pruebas invasivas innecesarias y para evitar saturar las unidades de endoscopia
innecesariamente.

4. Simplificacién del flujo hospitalario: El algoritmo de 2026 es mucho mas "limpio". Separa claramente dos
caminos:

1. Via Rapida (Sin Biopsia): Anti-TG2 > 10 x LSN + EmA+.

2. Via Estandar (Con Biopsia): Anti-TG2 < 10 x LSN o casos de alta sospecha con serologia negativa.

5. Actualizacion de grupos de riesgo: En el Listado Il de 2026 se ha incluido la dermatitis herpetiforme que no
figuraba en la version de 2018. Esta inclusién explicita responde a una necesidad de precisiéon nosoldgica y
seguridad diagnodstica. En la version de 2018, la DH no se encontraba listada, lo cual suponia una omision
técnica dado el conocimiento cientifico consolidado sobre esta entidad. Clinicamente, la dermatitis
herpetiforme no constituye una patologia asociada independiente, sino que representa la manifestacion
cutdnea especifica de la propia enfermedad celiaca, compartiendo idéntica base genética, diagndstico
seroldgicoy tratamiento (dieta estricta sin gluten). Por tanto, su presencia obliga a la consideracién diagndstica
directa.

Por otro lado, la psoriasis y la fibrosis quistica se mantienen en el listado pero sin restricciones, justificando
plenamente la busqueda activa de la EC ante la presencia de clinica compatible. Respecto al resto de entidades
procedentes de la versién anterior a las que ya se aplicaba un criterio de cautela metodoldgica mediante el
uso de un asterisco explicito (vitiligo, alopecia areata y enfermedad inflamatoria intestinal), el grupo de
actualizacion ha decidido mantenerlas en el listado bajo esa misma condicién.
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Anexos

Anexo 1. Cuestionario empleado en la consulta a pacientes/cuidadores

Pregunta 0. ; En qué situacion responde este cuestionario?
Soy una persona diagnosticada con enfermedad celiaca

Soy madre/padre/tutor/representante de un/a menor diagnosticado/a con enfermedad celiaca

g
d

Pregunta 1. Sexo asignado al nacer.

O
g
d

Pregunta 2. ; Con qué identidad de género se identifica actualmente?

O
d
ad
d
g

Hombre
Mujer
Prefiero no contestar

Masculino
Femenino
No binario
Otra (especificar)
Prefiero no contestar

Pregunta 3. Edad.

g
d
g
d
g
d
g

Pregunta 4. Comunidad Autonoma de residencia.

d

OoOoo0oooooo0ooooooogodg

0 a 4 afios

5 a 9 afnos
10 a 14 afios
15 a 19 afios
20 a 24 afios
25 a 29 afios
30 a 34 afos
35 a 39 anos
40 a 44 afios
45 a 49 afios
50 a 54 afos
55 a 59 afos
60 a 64 afios
65 a 69 afios
70 a 74 afos
75y mas afios

Andalucia
Aragdn
Asturias
Baleares
Canarias
Cantabria
Castilla la Mancha
Castillay Ledn
Cataluia
Ceuta
Extremadura
Galicia

La Rioja
Madrid

Melilla

Murcia
Navarra

Pais Vasco
Valencia
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Pregunta 5. ; Pertenece a alguna asociacién dedicada a la celiaquia?

g
O

Si
No

Pregunta 6. ;Ha hecho uso de recursos o servicios de la asociacion a la que pertenece como apoyo en su

diagnéstico o seguimiento?

d
|
|

Si
No

No lo recuerdo

Pregunta 7. ;A qué edad fue diagnosticado/a de enfermedad celiaca?

O

Iy [y

oo oooooQgoo

O O

0 a 4 anos

5a9 afios

10 a 14 afios
15 a 19 afios
20 a 24 afios
25 a 29 afios
30 a 34 afos
35 a 39 anos
40 a 44 afios
45 a 49 afios
50 a 54 afos
55 a 59 afos
60 a 64 afios
65 a 69 afios
70 a 74 anos

75y més afios
No lo recuerdo

Pregunta 8. ; En qué ano recibi6 el diagndstico? (seiale el afo especifico o aproximado).

OoooDooDooooDooD oo oo oo ooD4o0oogogogodg

2025
2024
2023
2022
2021
2020
2019
2018
2017
2016
2015
2014
2013
2012
2011
2010
2009
2008
2007
2006
2005
2004
2003
2002
2001
2000
1999 o antes

Pregunta 9. ; Mediante qué pruebals recibi6 el diagnéstico? Marque todas las respuestas que corresponda.
Determinacion de anticuerpos

d
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Estudio genético

Biopsia intestinal

Ninguna de las anteriores (indique cual)
No lo recuerdo

Pregunta 10. El proceso diagnostico se lo hizo en:

O

|
d
|
|

La sanidad publica
La sanidad privada
En ambas

Otro

No lo recuerdo

Pregunta 11. Si fue atendido en ambas, ;donde recibioé finalmente el diagnéstico?

d
|
|

La sanidad publica
La sanidad privada
No lo recuerdo

Pregunta 12. ;A qué médicos acudié durante el proceso diagndstico? Marque todas las respuestas que

corresponda.
[1  Atencion primaria (centro de salud)
[1  Pediatria
[0 Digestivo
[l Endocrinologia
0 Reumatologia
[1  Ginecologia
[l Dermatologia
0 Neurologia
[1  Alergologia
0 Psiquiatria

Otro (especificar)
No lo recuerdo

Pregunta 13. ; Tuvo sintomas antes del diagnéstico?

g
g
g

Si*
No**
No lo recuerdo

*Para las personas que seleccionaron “Si” en la pregunta 13 se les realizé la Pregunta 14.1, la Pregunta 14.2 y la Pregunta

14.3

Pregunta 14.1. ; Qué sintomas tuvo? Marque todas las respuestas que corresponda.

O

Ooo0oQgoo

oo oo ooooogoogodg

Ataxia (dificultad de coordinacion de los movimientos, propio de ciertas enfermedades neurolégicas)
Cansancio cronico

Depresion / Ansiedad

Dermatitis (inflamacién de la piel)

Diarrea

Distension abdominal (hinchazén del abdomen causada por el aumento del tamafio de los 6rganos o
acumulacién de gases o liquidos dentro del mismo)

Dolor abdominal

Dolores 6seos y articulares

Esteatorrea (tipo de diarrea caracterizada por la presencia de secreciones grasas en las heces)
Estrefiimiento

Falta o aumento de apetito

Infertilidad o abortos de repeticion

Irritabilidad

Letargo (estado de cansancio, somnolencia y/o inactividad)

Mala absorcién de nutrientes (por ejemplo, anemia)

Menopausia precoz

Miopatia proximal

Nauseas y vémitos

Osteoporosis (fragilidad de los huesos producida por su descalcificacion)
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Parestesias (sensaciones anormales, hormigueo, adormecimiento o ardor que se experimentan en la piel)
Pérdida de musculo

Pérdida de peso

Problemas dentales

Tetania (espasmos y contracturas musculares, especialmente en manos y pies)

Retraso en el crecimiento

Otro (indique cual/es)

oo Ooogod

Pregunta 14.2. ; Aproximadamente, cuanto tiempo transcurrié desde que empezé a tener sintomas hasta que
acudié al médico por primera vez?
0 Menos de 1 mes

Entre 1 y 6 meses
Entre 6 meses y 1 afio
Entre 1y 3 afios

Entre 3y 5 afios

Entre 5y 10 afios
Entre 10y 20 afios
Mas de 20 afios

Ooocooooog

Pregunta 14.3. ; Aproximadamente, cuanto tiempo transcurrié desde que acudié al médico hasta que recibié el
diagnostico?

[l Menos de 1 mes

0 Entre 1y 6 meses

[l Entre 6 mesesy 1 afio

0 Entre 1y 3 afos

[l Entre 3y 5 afos

0 Entre 5y 10 afios

[l Entre 10 y 20 afios

[1  Mas de 20 afos

**Para las personas que seleccionaron “No” en la pregunta 13 se les realizé la Pregunta 14.4

Pregunta 14.4. En caso de no haber tenido sintomas, ¢ cual fue el motivo por el que le realizaron las pruebas de
enfermedad celiaca?

[l Habian diagnosticado a un familiar (indique el parentesco)
[0 Presentaba una o varias enfermedades asociadas*
[1  Otro motivo (indique cual)

*Para las personas que seleccionaron “Presentaba una o varias enfermedades asociadas” en la pregunta 14.4 se les
realiz6 la Pregunta 14.4.1

Pregunta 14.4.1. Si cuando le realizaron las pruebas de enfermedad celiaca presentaba alguna de las
enfermedades asociadas, indique cualles.
[l Alopecia areata

Artritis reumatoide
Cardiomiopatia

Cirrosis biliar primaria
Cistinuria

Colangitis esclerosante
Colitis microscépica

Déficit selectivo de IgA
Demencia con atrofia cerebral
Depresiones recurrentes
Dermatitis herpetiforme
Diabetes mellitus tipo |
Encefalopatia progresiva
Enfermedad de Addison
Enfermedad de Harthup
Enfermedad inflamatoria intestinal
Epilepsia

Esquizofrenia

OO oo oooo oo oooQgodg
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Fibromialgia
Fibrosis quistica
Hepatitis crénica autoinmune
Leucoencefalopatia

Lupus eritematoso sistémico
Miocarditis autoinmune
Nefropatia por IgA

Psoriasis

Purpura trombocitopénica
Sindrome de Turner
Sindrome de Down
Sindrome de fatiga cronica
Sindrome de Sjogren
Sindrome de Williams
Sindrome intestino irritable
Sindromes cerebelosos
Tiroiditis autoinmune

Vitiligo

Otra (indique cual)

Pregunta 15. ; Considera que alguna de las siguientes cuestiones hizo que no se le diagnosticara de enfermedad
celiaca antes? Marque todas las respuestas que corresponda.

d
g
d
g
d
d
g

No tenia sintomas
Mis sintomas eran dispersos

No sabia nada de la enfermedad celiaca y no sospeché que podia tenerla

No encontraba el tiempo para hacerme las pruebas

Me daba miedo hacerme las pruebas

Dejé pasar el tiempo antes de acudir al médico

El médico de atencion primaria desconocia la enfermedad o no se le ocurrié que podia tenerla

El médico de atencién primaria tardé en derivarme al especialista

Tardaron mucho en darme la cita o las citas a la atencion especializada

El médico especialista desconocia la enfermedad y no pensé que podia tener la enfermedad celiaca

Me mandaron a uno o varios especialistas que sospechaban de otro problema de salud

No se ponian de acuerdo entre los distintos médicos que me atendieron

No hubo coordinacion entre los distintos médicos que me atendieron y me mandaron de un lado a otro

La interpretacion de los analisis genéticos no era clara

Me diagnosticaron otra enfermedad y paso un tiempo hasta que se sospechd de que era enfermedad celiaca
No insisti en que me hicieran pruebas

Otra (indique cual)

Pregunta 16. ¢;Considera que algunas de estas cuestiones ayudaron a que se le diagnosticara enfermedad
celiaca? Marque todas las respuestas que corresponda.

d

OO0 oo ooOooQgodgo

Mis sintomas eran claros

Conocia a alguien con enfermedad celiaca y me sugirié hacerme las pruebas

Fui al médico sin esperar

El médico de atencidon primaria conocia la enfermedad y pensé que podia tener la enfermedad celiaca
El médico de atencion primaria me derivé al especialista enseguida

Me dieron rapidamente la cita o las citas a la atencién especializada

El médico especialista conocia la enfermedad y pensé que podia tener la enfermedad celiaca

Me mandaron a uno o varios especialistas que sospechaban que podia tener la enfermedad celiaca
Los resultados de la biopsia eran claros

La interpretacion de los analisis genéticos era clara

Los distintos médicos que me atendieron estuvieron de acuerdo en el diagndstico

Hubo coordinacién entre los distintos médicos que me atendieron

Otra (indique cual)

Pregunta 17. ; Como fue la informacién que le dieron en el momento de diagnéstico?

g
d

No me dieron mucha informacién
Me dieron una informacion basica que después he complementado por mi cuenta
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0 Me dieron suficiente informacién para realizar un seguimiento adecuado de la dieta sin gluten (qué es el gluten,
normas basicas de la dieta sin gluten, clasificacion basica de los alimentos, bebidas y medicamentos que tienen
gluten), asi como recomendaciones sobre el seguimiento de la enfermedad (p.ej., controles periédicos,
suplementacion, prevencion de déficits nutricionales)

[l Ademas de darme suficiente informacion, me dijeron dénde podia encontrar mas informacion sobre la
enfermedad y la dieta sin gluten

0 Me senalaron que podia ponerme en contacto con las asociaciones de celiacos

[0 Me dieron alguna informacién que después comprobé que no era exacta

0 No lo recuerdo

Pregunta 18. ; Qué informacion adicional hubiera necesitado recibir en el momento del diagnéstico para poder
hacer un adecuado seguimiento de la dieta sin gluten? Marque todas las respuestas que corresponda.
[l Qué es el gluten
Informacion sobre la enfermedad
Normas basicas de la dieta sin gluten
Clasificacion basica de los alimentos, bebidas y medicamentos que tienen gluten
Cdémo encontrar mas informacion sobre la enfermedad y la dieta sin gluten
\ Asociaciones de celiacos
\ Otra (indique cual)

O
d
O
d

Pregunta 19. ;Conocia el documento Protocolo para la Deteccion Precoz de la Enfermedad Celiaca antes de
recibir su diagnéstico?

0 Si

0 No

(1 No estoy seguro/a

Pregunta 20. ;Cree que su diagnostico fue mas rapido o eficiente gracias a una mayor concienciacion de los
profesionales de salud en los ultimos afos?

0 Si
0 No
[0 Nolosé

Pregunta 21. ; Recibi6 informacion sobre el Protocolo para la Deteccion Precoz de la Enfermedad Celiaca al ser
diagnosticado?

0 Si

1 No

1 No lo recuerdo

Pregunta 22. Si fue diagnosticado recientemente, ;considera que su médico estaba bien informado sobre la
enfermedad celiaca?

0 Si

(1 No

[1  No estoy seguro/a

Pregunta 23. ; Ha notado mejoras en la accesibilidad a pruebas diagnoésticas en los ultimos afos?
[1  Si, el proceso fue rapido y sin barreras
(1 No, el proceso fue lento y complicado
(1 No puedo comparar porque fui diagnosticado hace muchos afios

Pregunta 24. Por ultimo, por favor, escriba un parrafo en el que cuente su historia personal sobre su proceso de
diagndstico de la enfermedad celiaca.
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Anexo 2. Estrategia de busqueda bibliografica

MEDLINE(R) ALL
1) exp Celiac Disease/
2) ("celiac disease" or "Celiac sprue" or "celiac syndrome" or "coeliac disease" or "coeliac sprue" or

"coeliac syndrome" or "disease,celiac" or "disease,coeliac" or "gluten enteropathy" or "gluten induced
enteropathy" or "gluten intolerance" or "gluten sensitive enteropathy" or "huebner herter disease" or
"infantile celiac disease" or "infantile coeliac disease" or "Gluten enterophaties" or "gluten sensitive"
or gluten-sensitive or "Non tropical sprue" or "non-tropical sprue" or "nontropical sprue").ti,ab.

3) lor2

4) Early Diagnosis/

5) (screen or diagnost or diagnosis or detection or diagnostic or screening or "early diagnos*").ti,ab.

6) 4or5

7) 3and 6

8) systematic$ reviews.ti,ab.

9) meta-analysis as topic/

10)  meta-analyticS.ti,ab.

11)  meta-analysis.ti,ab,pt.

12)  metanalysis.ti,ab.

13)  metaanalysis.ti,ab.

14)  meta analysis.ti,ab.

15)  meta-synthesis.ti,ab.

16)  metasynthesis.ti,ab.

17)  meta synthesis.ti,ab.

18) meta-regression.ti,ab.

19) metaregression.ti,ab.

20) meta regression.ti,ab.

21)  (synthesS adj3 literature).ti,ab.

22)  (synthesS adj3 evidence).ti,ab.

23) integrative review.ti,ab.

24)  data synthesis.ti,ab.

25)  (research synthesis or narrative synthesis).ti,ab.

26)  (systematic study or systematic studies).ti,ab.

27)  (systematic comparison$ or systematic overviewS).ti,ab.

28)  evidence based review.ti,ab.

29)  comprehensive review.ti,ab.

30)  critical review.ti,ab.

31)  quantitative review.ti,ab.

32)  structured review.ti,ab.

33)  realist review.ti,ab.

34)  realist synthesis.ti,ab.

35) 8or9orl10orllorl2orl3orl4orl5orl6orl7orl18or19or20o0r21or22or23or24or25or
26 0or270r28o0r290r300r31or32or33or34

36)  review.pt.

37)  medline.ab.

38) pubmed.ab.

39)  cochrane.ab.

40) embase.ab.

41)  cinahl.ab.

42)  psyc?lit.ab.

43)  psyc?info.ab.

44)  (literature adj3 search$).ab.

45)  (database$S adj3 searchS).ab.

46)  (bibliographic adj3 search$).ab.

47)  (electronic adj3 search$S).ab.

30



Protocolo para el Diagndstico Precoz de la Enfermedad Celiaca — MATERIAL METODOLOGICO

(electronic adj3 database$).ab.

(computeri?ed adj3 search$).ab.

(internet adj3 search$).ab.

included studies.ab.

(inclusion adj3 studies).ab.

inclusion criteria.ab.

selection criteria.ab.

predefined criteria.ab.

predetermined criteria.ab.

(assessS adj3 (quality or validity)).ab.

(select$ adj3 (study or studies)).ab.

(data adj3 extract$).ab.

extracted data.ab.

(data adj2 abstracted).ab.

(data adj3 abstraction).ab.

published intervention$.ab.

((study or studies) adj2 evaluat$).ab.
(intervention$ adj2 evaluat$).ab.

confidence interval$.ab.

heterogeneity.ab.

pooled.ab.

pooling.ab.

odds ratioS.ab.

(Jadad or coding).ab.

or/37-71

36 and 72

review.ti.

72 and 74

(review$S adj4 (papers or trials or studies or evidence or intervention$ or evaluation$)).ti,ab.
350r730r750r76

letter.pt.

editorial.pt.

comment.pt.

78 or 79 or 80

77 not 81

exp animals/ not humans/

82 not 83

exp clinical pathway/

exp clinical protocol/

exp consensus/

exp consensus development conference/

exp consensus development conferences as topic/
critical pathways/

exp guideline/

guidelines as topic/

exp practice guideline/

practice guidelines as topic/

health planning guidelines/

(guideline or practice guideline or consensus development conference or consensus development
conference, NIH).pt.

(position statement® or policy statement* or practice parameter* or best practice*).ti,ab,kf,kw.
(standards or guideline or guidelines).ti kf kw.
((practice or treatment* or clinical) adj guideline*).ab.
(CPG or CPGs).ti.

consensus*.ti, kf, kw.

consensus*.ab. /freq=2

((critical or clinical or practice) adj2 (path or paths or pathway or pathways or protocol*)).ti,ab,kf,kw.
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104)
105)

106)

107)

recommendat*.ti, kf kw.

(care adj2 (standard or path or paths or pathway or pathways or map or maps or plan or
plans)).ti,ab,kf, kw.

(algorithm* adj2 (screening or examination or test or tested or testing or assessment* or diagnosis or
diagnoses or diagnosed or diagnosing)).ti,ab,kf kw.

(algorithm* adj2 (pharmacotherap* or chemotherap* or chemotreatment* or therap* or treatment*
or intervention*)).ti,ab,kf,kw.

108) 85 o0r 86 0or 87 or 88 or 89 or 90 or 91 or 92 or 93 or 94 or 95 or 96 or 97 or 98 or 99 or 100 or 101 or
102 or 103 or 104 or 105 or 106 or 107

109) 7and 84

110) 7 and 108

111) 109 or 110

112) limit 111 to yr="2017 -Current"

Embase

#1)  'celiac disease'/mj/dm_di

#2)  'celiac disease':ti OR 'celiac sprue':ti OR 'celiac syndrome':ti OR 'coeliac disease':ti OR 'coeliac sprue':ti
OR 'coeliac syndrome'":ti OR 'disease,celiac’:ti OR 'disease,coeliac":ti OR 'gluten enteropathy':ti OR
'gluten induced enteropathy':ti OR 'gluten intolerance':ti OR 'gluten sensitive enteropathy':ti OR
'huebner herter disease':ti OR 'infantile celiac disease':ti OR 'infantile coeliac disease':ti OR 'gluten
enterophaties':ti OR 'gluten sensitive':ti OR 'non tropical sprue':ti OR 'non-tropicalsprue':ti OR
'nontropical sprue':ti

#3) #1OR#2

#4)  'early diagnosis'/mj

#5) screen:tiab OR diagnost:tiab OR diagnosis:tiab OR detection:tiab OR diagnostic:tiab OR
screening:ti,ab OR 'early diagnos*':ti,ab

#6) #4 OR #5

#7) #3 AND #6

#8) 'systematic review':ti,ab

#9) 'systematic* literature review*':ti,ab

#10) 'systematic review'

#11) 'systematic review (topic)'

#12) 'meta analysis'

#13) 'meta analysis (topic)'

#14) 'meta analytic*':ti,ab

#15) 'meta analysis':ti,ab

#16) metanalysis:ti,ab

#17) metaanalysis:ti,ab

#18) 'meta analysis':ti,ab

#19) 'meta synthesis':ti,ab

#20) metasynthesis:ti,ab

#21) 'meta synthesis':ti,ab

#22) 'meta regression':ti,ab

#23) metaregression:ti,ab

#24) 'meta regression':ti,ab

#25) (synthes* NEAR/3 literature):ti,ab

#26) (synthes* NEAR/3 evidence):ti,ab

#27) (synthes* NEAR/2 qualitative):ti,ab

#28) 'integrative review':ti,ab

#29) 'data synthesis':ti,ab

#30) 'research synthesis':ti,ab OR 'narrative synthesis':ti,ab

#31) 'systematic study':ti,ab OR 'systematic studies':ti,ab
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'systematic comparison*':ti,ab OR 'systematic overview*':ti,ab
(systematic NEAR/2 search*):ti,ab

'systematic* literature research*':ti,ab

(review NEAR/3 'scientific literature'):ti,ab
('literature review' NEAR/2 'side effect*'):ti,ab
('literature review' NEAR/2 'adverse effect*'):ti,ab
('literature review' NEAR/2 'adverse event'):ti,ab
(‘evidence-based' NEAR/2 'review'):ti,ab
'comprehensive review':ti,ab

'critical review':ti,ab

'critical analisys':ti,ab OR 'critical analysis':ti,ab
'quantitative review':ti,ab

'structured review':ti,ab

'realist review':ti,ab

'realist synthesis':ti,ab

(pooled NEAR/2 analysis):ti,ab

('pooled data' NEAR/6 (studies OR trials)):ti,ab
medline:ti,ab AND (inclusion NEAR/3 criteria):ti,ab
(search NEAR/1 (strateg* OR term*)):ti,ab

#8 OR#9 OR#100OR#11 OR#12 OR #13 OR #14 OR #15 OR #16 OR #17 OR #18 OR #19 OR #20 OR #21
OR #22 OR #23 OR #24 OR #25 OR #26 OR #27 OR #28 OR #29 OR #30 OR #31 OR #32 OR #33 OR #34
OR #35 OR #36 OR #37 OR #38 OR #39 OR #40 OR #41 OR #42 OR #43 OR #44 OR #45 OR #46 OR #47
OR #48 OR #49 OR #50

medline:ab

pubmed:ab

cochrane:ab

embase:ab

cinahl:ab

psyc*lit:ab

psyc*info:ab

"lilacs":ab

(literature NEAR/3 search*):ab

(database* NEAR/3 search*):ab

(bibliographic NEAR/3 search*):ab

(electronic NEAR/3 search*):ab

(electronic NEAR/3 database*):ab

(computeri*ed NEAR/3 search*):ab

('internet' NEAR/3 search*):ab

'included studies':ab

(inclusion NEAR/3 studies):ab

'inclusion criteria':ab

'selection criteria':ab

'predefined criteria":ab

'predetermined criteria':ab

(assess* NEAR/3 (quality OR validity)):ab

(select* NEAR/3 (study OR studies)):ab

(data NEAR/3 extract*):ab

'extracted data':ab

(data NEAR/2 abstracted):ab

(data NEAR/3 abstraction):ab

'published intervention*':ab

((study OR studies) NEAR/2 evaluat*):ab
(intervention* NEAR/2 evaluat*):ab

'confidence interval*":ab

heterogeneity:ab

pooled:ab

pooling:ab
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* o ox W
0 00 00 00
Lrxda

#95)

#96)
#97)
#98)
#99)

'odds ratio*":ab

jadad:ab OR coding:ab

'evidence based':ti,ab

#52 OR #53 OR #54 OR #55 OR #56 OR #57 OR #58 OR #59 OR #60 OR #61 OR #62 OR #63 OR #64 OR
#65 OR #66 OR #67 OR #68 OR #69 OR #70 OR #71 OR #72 OR #73 OR #74 OR #75 OR #76 OR #77 OR
#78 OR #79 OR #80 OR #81 OR #82 OR #83 OR #84 OR #85 OR #86 OR #87 OR #88

review:it

#89 AND #90

review:ti

#89 AND #92

(review* NEAR/10 (papers OR trials OR 'trial data' OR studies OR evidence OR intervention* OR
evaluation* OR outcome* OR findings)):ti,ab

(retriev* NEAR/10 (papers OR trials OR 'trial data' OR studies OR evidence OR intervention* OR
evaluation* OR outcome* OR findings)):ti,ab

#51 OR #91 OR #93 OR #94 OR #95

letter:it

editorial:it

#97 OR #98

#100) #96 NOT #99

#101) animal OR nonhuman NOT 'human'/exp

#102) #100 NOT #101

#103) 'cochrane database of systematic reviews*':jt OR 'the cochrane database of systematic reviews':jt
#104) #102 NOT #103

#105) 'conference abstract":it

#106) #104 NOT #105

#107) 'clinical pathway'/exp

#108) 'clinical protocol'/exp

#109) concensus

#110) 'consensus development conferences'

#111) 'guideline'/exp

#112) 'practice guideline'/exp OR 'treatment guideline'

#113) guideline:de OR 'practice guideline':de OR 'consensus development conference':de OR 'consensus

development conference nih':de

#114) 'position statement*':ti,ab,de OR 'policy statement*':ti,ab,de OR 'practice parameter*'ti,ab,de OR

'best practice*':ti,ab,de

#115) standards:ti,de OR guideline:ti,de OR guidelines:ti,de

#116) ((practice OR treatment* OR clinical) NEAR/1 guideline*):ab

#117) cpg:ti OR cpgs:ti

#118) consensus*:ti,de

#119) ((critical OR clinical OR practice) NEAR/2 (path OR paths OR pathway OR pathways OR

protocol*)):ti,ab,de

#120) recommendat*:ti,de
#121) (care NEAR/2 (standard OR path OR paths OR pathway OR pathways OR map OR maps OR plan OR

plans)):ti,ab,de

#122) (algorithm* NEAR/2 (screening OR examination OR test OR tested OR testing OR assessment* OR

diagnosis OR diagnoses OR diagnosed OR diagnosing)):ti,ab,de

#123) (algorithm* NEAR/2 (pharmacotherap* OR chemotherap* OR chemotreatment* OR therap* OR

treatment* OR intervention*)):ti,ab,de

#124) #107 OR #108 OR #109 OR #110 OR #111 OR #112 OR #113 OR #114 OR #115 OR #116 OR #117 OR

#118 OR #119 OR #120 OR #121 OR #122 OR #123

#125) #7 AND #106
#126) #7 AND #124
#127) #125 OR#126

#127 AND (2017:py OR 2018:py OR 2019:py OR 2020:py OR 2021:py OR 2022:py OR 2023:py OR 2024:py
OR 2025:py
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CDSR

#1)  MeSH descriptor: [Celiac Disease] explode all trees and with qualifier(s): [diagnosis - DI]

#2)  (Celia* or coeliac or "celiac disease" or "Celiac sprue" or "celiac syndrome" or "coeliac disease" or
"coeliac sprue" or "coeliac syndrome" or "disease,celiac" or "disease,coeliac" or "gluten enteropathy"
or "gluten induced enteropathy" or "gluten intolerance" or "gluten sensitive enteropathy" or "huebner
herter disease" or "infantile celiac disease" or "infantile coeliac disease" or "Gluten enterophaties" or
"gluten sensitive" or gluten-sensitive or "Non tropical sprue" or "non-tropicalsprue" or "nontropical
sprue"):ti,ab

#3) #1OR#2

#4)  MeSH descriptor: [Early Diagnosis] this term only

#5) screen:tiab OR diagnost:tiab OR diagnosis:tiab OR detection:tiab OR diagnostic:tiab OR
screening:ti,ab OR 'early diagnos*':ti,ab

#6)  #4 or #5

#7) #3 AND #6

#8)  #3 AND #6 con fecha de publicacién en la Biblioteca Cochrane Entre Jan 2017 y Apr 2025, en Revisiones
Cochrane

Scopus

((TITLE (("celiac disease" OR "Celiac sprue" OR "celiac syndrome" OR "coeliac disease" OR "coeliac sprue" OR
"coeliac syndrome" OR "disease,celiac" OR "disease,coeliac" OR "gluten enteropathy" OR "gluten induced
enteropathy" OR "gluten intolerance" OR "gluten sensitive enteropathy" OR "huebner herter disease" OR
"infantile celiac disease" OR "infantile coeliac disease" OR "Gluten enterophaties" OR "gluten sensitive" OR
gluten-sensitive OR "Non tropical sprue" OR "non-tropicalsprue" OR "nontropical sprue") AND (screen OR
diagnost OR diagnosis OR detection OR diagnostic OR screening OR "early diagnos*"))) AND (TITLE (guideline*
OR consens* OR guidanc* OR "practice*" OR statement*)) AND PUBYEAR > 2016 AND PUBYEAR < 2026) OR
(TITLE (("celiac disease" OR "Celiac sprue" OR "celiac syndrome" OR "coeliac disease" OR "coeliac sprue" OR
"coeliac syndrome" OR "disease,celiac" OR "disease,coeliac" OR "gluten enteropathy" OR "gluten induced
enteropathy" OR "gluten intolerance" OR "gluten sensitive enteropathy" OR "huebner herter disease" OR
"infantile celiac disease" OR "infantile coeliac disease" OR "Gluten enterophaties" OR "gluten sensitive" OR
gluten-sensitive OR "Non tropical sprue" OR "non-tropicalsprue" OR "nontropical sprue") AND (screen OR
diagnost OR diagnosis OR detection OR diagnostic OR screening OR "early diagnos*")) AND PUBYEAR > 2016
AND PUBYEAR < 2026) AND (LIMIT-TO (DOCTYPE, "re")) AND (LIMIT-TO (LANGUAGE , "English") OR LIMIT-TO
(LANGUAGE , "Spanish"))]

PubMed

((TITLE (("celiac disease" OR "Celiac sprue" OR "celiac syndrome" OR "coeliac disease" OR "coeliac sprue" OR
"coeliac syndrome" OR "disease,celiac" OR "disease,coeliac" OR "gluten enteropathy" OR "gluten induced
enteropathy" OR "gluten intolerance" OR "gluten sensitive enteropathy" OR "huebner herter disease" OR
"infantile celiac di
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TRIPDATABASE

(title:CELIAC OR title:COELIAC) AND (title:detect* OR title:diagnos* OR title:identif* OR title:decision* OR
title:predict® OR title:prognos* OR title:stratif* OR title:validat* OR title:screen* OR title:guideline* OR
title:consens*) from_date:2017 to_date:2025 ALL SECONDARY EVIDENCE

BVS

(mj:("Enfermedad Celiaca") or ti:(CELIAC OR COELIAC)) AND ti:(detect* OR diagnos* OR identif* OR decision*
OR predict* OR prognos* OR stratif* OR validat* OR screen* OR guideline* OR consens*) AND
type_of study:("guideline" OR "systematic_reviews") AND (year_cluster:[2017 TO 2025]) AND
instance:"lilacsplus"

Epistemonikos

(title:CELIAC OR title:COELIAC) AND (title:detect* OR title:diagnos* OR title:identif* OR title:decision* OR
title:predict* OR title:prognos* OR title:stratif* OR title:validat* OR title:screen* OR title:guideline* OR
title:consens*) Publication year From:2017 To:2025 Publication type: Systematic Review
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Anexo 3. Preguntas clinicas a responder

e (Cuales son los signos y sintomas de sospecha de la EC?

e (Cudles son los grupos de riesgo para la EC?

e (Cuales son los criterios diagndsticos para la EC en el nifio y en el adolescente?

e (Cudles son los criterios diagndsticos para la EC en el adulto?

e (Cudl es la utilidad de los marcadores seroldgicos en el cribado o diagndstico de la EC?
e (Cudl es la utilidad de los marcadores genéticos en el diagndstico de la EC?

e (Cual es la utilidad de la biopsia duodenoyeyunal en el diagnéstico de la EC?
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Anexo 4. Formulario empleado para la declaracion de intereses

Gobilerno
deCanarias

MINISTERIO
DE SANIDAD

DIAGNOSTICO PRECOZ DE LA ENFERMEDAD CELIACA

Declaracion de Intereses

Un conflicto de interés se produce en aquellas circunstancias en que el juicio profesional sobre un interés
primario, como la seguridad de los pacientes o la validez de la investigacion, puede estar influenciado en
exceso por ofro interés secundario, sea este un beneficio financiero, de prestigio y promocién personal o

profesional.

En las relaciones de los profesionales con la industria de la salud (farmacéutica, tecnologia sanitaria, etc.) se

pueden considerar seis tipos de interacciones financieras.
e Apoyo para acudir a reuniones y congresos (inscripciones, becas de viaje, etc.)
e Honorarios como ponente en una reunién organizada por la industria
e Financiacion de programas educativos o actividades de formacién
e Apoyoy financiacion de una investigacion
¢ Empleo como consultante para una compaiia farmacéutica
e Accionista o con intereses econémicos en una compafiia farmacéutica
A su vez estos potenciales conflictos de interés en la elaboracién del protocolo se consideran de dos tipos:
- Intereses personales: implican honorarios o beneficios personales a un miembro del grupo.

- Intereses no personales: implican una financiacién que beneficia al departamento o unidad bajo
responsabilidad directiva de un miembro del grupo, sin que éste lo reciba personalmente. Pueden
considerase como tales las ayudas econdémicas para crear una unidad o departamento, apoyo
financiero para la contrataciéon de personal en dichas unidades o financiacion de la investigacion en

la unidad.

El potencial conflicto de interés existe con independencia de que el profesional considere que dichas

relaciones tengan o no influencia sobre su criterio cientifico.

A continuacién, se presenta un formulario sobre la declaracién de conflictos de interés que ha sido disefiado
con el fin de recoger los aspectos sefialados anteriormente. Se declararan los conflictos de interés actuales y

los de los tres ultimos arios.

Productos de la Red Espafiola de Agencias de Evaluacién de Tecnologias y Prestaciones del SNS 1
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FORMULARIO DE DECLARACION DE INTERESES

- Nombre del Documento: Protocolo para el diagndstico precoz de la enfermedad celiaca
(Actualizacion 2025)

- Nombre y apellidos:

- DNI:

- Profesioén:

- Lugar de trabajo:

- Domicilio del lugar de trabajo:

- Puesto/Cargo que desempefa:

-Teléfono de contacto:

Participacion en el protocolo como:

1-Integrante grupo elaborador []

2-Colaborador experto O
3-Revisor interno O
4-Revisor externo |

Tras haber y leido y comprendido la informacion remitida sobre la declaracion de conflictos para el

presente proyecto de elaboracion del presente protocolo, formulo la siguiente declaracion:

A- Intereses personales
-NO []
-l [l

En caso afirmativo especificar:

Actividad Institucion Fecha

Financiacion para reuniones y congresos, asistencia a
cursos (inscripciones, bolsas de viajes, alojamiento...):

Honorarios como ponente (conferencias, cursos...):

Financiacién para reuniones y congresos, asistencia a
cursos (inscripciones, bolsas de viajes, alojamiento...)

Honorarios como ponente (conferencias, cursos...)

Financiacion de programas educativos o cursos
(contratacién de personal, alquiler de instalaciones...)

Financiacion por participar en una investigacion

Consultoria para una compania farmacéutica/otras
tecnologias

Accionista o con intereses comerciales en una
compaiiia (patentes...)

Intereses econdmicos en una empresa privada
relacionada con la salud (como propietario, empleado,

Productos de la Red Espafiola de Agencias de Evaluacion de Tecnologias y Prestaciones del SNS

2
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accionista, consulta privada...), que puedan ser
significativos en relacién a la autoria del protocolo

Conflictos de interés de indole no econémica que
puedan ser significativos en relacién a la autoria en el
protocolo

B-Intereses no personales
-NO []
-Sl1 (|

En caso afirmativo especificar:

Actividad Institucion Fecha

Financiacién o ayudas econémicas para la
creacion de la unidad o servicio

Dotacion significativa de material a la unidad o
servicios

Contratacion o ayudas econémicas para
contratar personal en la unidad o servicios

Ayuda econdémica para la financiacién de una
investigacion

Financiacién de programas educativos o cursos
para la unidad

C-Otros posibles conflictos de interés no senalados en los apartados anteriores (especificar)

Firmado:

Lugar y fecha:

Nombre y apellidos:

Productos de la Red Espafiola de Agencias de Evaluacion de Tecnologias y Prestaciones del SNS

3
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Anexo 5. Material suplementario de la consulta a pacientes/cuidadores

1. Figuras

Figura 1. Comunidad Auténoma de los participantes (pregunta 4)

Andalucia n————— 10,2%
Aragén == 3 2%
Asturias s 2 2%
Baleares mmm 1 5%
Canarias mmm ) 5%
Cantabria m=m 1 6%
Castilla-La Mancha = 3 1%
Castillay Le6n o 4 5%
Catal o 15,4%
Ceuta I 0,1%
Extremadura e 3 4%
Galicia —————— 7%
La Rioja mm 12%
Madrid =~ e— —————————— )3 0%
Melilla 1 0,1%
Murcia m— 3 2%
Navarra s 2 3%
Pais Vasco m——— 7 4%

Valencia mo— 3 1% ‘ H % Respuestas

(N=7854)

Figura 2. Sexo de los participantes (pregunta 1)

Hombre I 17,5%

Mujer I 82,0%

Prefiero no contestar | 0,5% ‘ B % Respuestas

(N=7856)

Figura 3. Género de los participantes (pregunta 2)

Masculino =— 17,6%
Femenino 81,2%
No binario 0,2%
Otra 0,2%
Prefiero no contestar  0,8% B % Respuestas

(N=7856)
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Figura 4. Edad de los participantes (pregunta 3)

0-4 afios m—— 1 6%

5-9 afios T 5 )%
10-14 afios R 7, 3%
15-19 afios I /) %
20-24 afios I —— 3 | %
25-29 afios e 0 0%
30-34 afios e 10,7 %
35-39 afios e O 3%,
40-44 afi0s 10,7 %
45-49 afios I —— 1 0,6%
50-54 afios T 3 0%
55-59 afios EEEE— 5 7%,
60-64 afios EEEEEE——— 3 4%
65-69 afios m——— 1 8%
70-74 afios wmmm 1,0%

75 anosy.. = 0,4%

B % Respuestas ‘
(N=7854)

Figura 5. Participantes pertenecientes a una asociacion dedicada a la celiaquia (pregunta 5)

Si I 64,0%

No N 36,0% B % Respuestas
(N=7857)

Figura 6. Uso de recursos o servicios de la asociacién a la que pertenece (pregunta 6)

Si 66,8%

No mes——— 27 9%

No lo recuerdo == 5,3% B % Respuestas

(N=4876)

Figura 7. Situacién en la que responde al cuestionario (pregunta 0)
Soy una persona

diagnosticada con [N 71,4%

enfermedad celiaca

Soy madre/padre/tutor/

representante de un/a
° S 25,6%

menor diagnosticado/a con

enfermedad celiaca
B % Respuestas

(N=8221)

42



Protocolo para el Diagndstico Precoz de la Enfermedad Celiaca — MATERIAL METODOLOGICO

Figura 8. Edad de diagndstico de los participantes (pregunta 7)

0-4 afios e ) 6,0 %

5-9 afios mEEE———————— O 1Y%

10-14 aflos mee— 6%

15-19 aflos m— 4 7%

20-24 afios =—— G 0%

25-29 afios me———— 3 7%

30-34 afios neee—————  10,1%

35-39 afios meee————— 3 6%

40-44 afios ——— 7 9%

45-49 afios n— 4 4%
50-54 afios s 3 3%
55-59 afios mmm 1,8%
60-64 afios ™ 0,7%
65-69 afios 1 0,3%
70-74 afios 1 0,2%

75 afiosy...1 0,1%

No lo...1 0,1%

‘ B % Respuestas ‘

(N=7578)

Figura 9. Afio en el que los participantes recibieron el diagndstico (pregunta 8)

1999 o antes
2000
2001
2002
2003
2004
2005
2006
2007
2008
2009
2010
2011
2012
2013
2014
2015
2016
2017
2018
2019
2020
2021
2022
2023
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Figura 10. Pruebas realizadas antes de ser diagnosticados (pregunta 9)

Determinacién de anticuerpos NEEEEEEEEEEEEEEEEEEENEENNNN——— (1,6%
Estudio genético mEEE————— 36,4%
Biopsia intestinal I 72 3%
Ninguna de las anteriores m 5,6%

No lo recuerdo m 2,7% B % Respuestas

(N=7579)
Nota. El porcentaje mostrado corresponde al total de la muestra para cada tipo de prueba. Dado que los participantes podian haber
sido sometidos a mas de una prueba, los porcentajes presentados no son mutuamente excluyentes y no suman el 100 %.

Figura 11. Proceso diagndstico (pregunta 10)

Sanidad privada mEE——— )5 3%
Sanidad publica TS 66,6%
Ambas mmmm 7,2%
Otro | 0,3%
No lo recuerdo I 0,5% M % Respuestas

(N=7581)

Figura 12. Proceso diagndstico en ambos sectores del sistema de salud (pregunta 11)
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Figura 13. Unidades de salud a las que acudieron los participantes durante su proceso diagndstico (pregunta

12)

Atencién primaria
Dermatologia
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’

m— 38%
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participantes podian acudir a mas de un médico, los porcentajes presentados no son mutuamente excluyentes y no suman el 100 %.

Figura 14. Participantes que presentaron sintomas antes de ser diagnosticados (pregunta 13)

No mssmm 13,3%
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Figura 15. Sintomas presentados antes de ser diagnosticados (pregunta 14.1)
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(N=6411)

Nota. El porcentaje mostrado corresponde al total de la muestra para cada sintoma presentado. Dado que los participantes podian
presentar mas de un sintoma, los porcentajes presentados no son mutuamente excluyentes y no suman el 100 %.

Figura 16. Tiempo que tardaron en acudir al médico por primera vez tras la aparicion de los sintomas (pregunta

14.2)

Menos de 1 mes
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(N=6270)
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Figura 17. Tiempo que tardaron desde que acudieron al médico por primera vez hasta obtener el diagndstico

(pregunta 14.3)
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. . = %R .
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(N=6270)

Figura 18. Motivos para realizarse las pruebas de EC de los participantes sin sintomas antes del diagndstico

(pregunta 14.4)

Enfermedades asociadas N 18,8%
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Figura 19. Presencia de una o varias enfermedades asociadas (pregunta 14.4.1)
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(N=482)

Nota. El porcentaje mostrado corresponde al total de la muestra para cada enfermedad asociada. Dado que los participantes podian
presentar mas de una enfermedad, los porcentajes presentados no son mutuamente excluyentes y no suman el 100 %.

Figura 20. Parentesco con el familiar diagnosticado (pregunta 14.4_1)
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Figura 21. Relacion de la edad de diagndstico con los sintomas presentados antes del diagndstico

Protocolo para el Diagndstico Precoz de la Enfermedad Celiaca — MATERIAL METODOLOGICO
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Figura 22. Relacion de la edad de diagndstico con el motivo de realizacion de la prueba en personas que no

presentaron sintomas
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Figura 23. Relacion entre los sintomas presentados antes de recibir el diagndstico
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Figura 24. Cuestiones que no ayudaron a diagnosticar la EC en menos de 6 meses desde que acudieron al
médico
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Figura 25. Edad de los participantes (Madrid, Catalufia y Andalucia)
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Figura 26. Tiempo de diagndéstico desde que acudieron al médico (Madrid, Catalufia y Andalucia)
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Figura 27. Cuestiones que no ayudaron a diagnosticar la EC en menos de 6 meses desde que acudieron al
médico (Madrid, Catalufia y Andalucia)
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Figura 28. Conocimiento del documento Protocolo para la Deteccion Precoz de la EC antes de recibir el
diagndstico (pregunta 19)

Si M 41%

No I 93,5%

No estoy seguro/a W 2,3% = % Respuestas

(N=6911)

Figura 29. Rapidez o eficiencia en el diagndstico debida a una mayor concienciacion de los profesionales de
salud en los Ultimos afios (pregunta 20)

Si I 34,1%

No I 37,5%

S
No lo sé 28,4% ‘ B % Respuestas ‘

(N=6912)

Figura 30. Informacién sobre el ProtocoloEC_18 en el diagndstico (pregunta 21)

Si mmm 8,8%

No I 79,9%

No lo recuerdo I 11,3% ¥ % Respuestas

(N=6914)

Figura 31. El médico estaba bien informado sobre la enfermedad para los/as diagnosticados recientemente
(pregunta 22)

Si I 37,8%

No I 27,4%

| 9
No estoy seguro/a 34,8% B % Respuestas
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Figura 32. Mejoras en la accesibilidad a pruebas diagndsticas en los ultimos afios (pregunta 23)

Si, el proceso fue rapido y sin
barreras

No, el proceso fue lento y complicado I 25,4%

I 35,1%

No puedo comparar porque fui
diagnosticado hace muchos afios

I 39,6%

M % Respuestas

(N=6914)
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2. Tablas
Tabla 1. Cuestiones que pudieron a contribuir a que no se diagnosticara la EC con antelacién (pregunta 15)
1. No sabia nada de la enfermedad celiaca y no sospeché que podia tenerla 44,0%
2. El'médico de atencién primaria desconocia la enfermedad o no se le ocurrié que podia tenerla 37,8%
3. Mis sintomas eran dispersos 28,6%
4. El médico de atencidn primaria tardd en derivarme al especialista 22,8%
5. Me mandaron a uno o varios especialistas que sospechaban de otro problema de salud 18,3%
6. No tenia sintomas 16,9%
7. Otra 16,3%
8. Tardaron mucho en darme la cita o las citas a la atencion especializada 14,6%
9. Me diagnosticaron otra enfermedad y pasé un tiempo hasta que se sospechd que era enfermedad 14,3%
celfaca

10. El médico especialista desconocia la enfermedad y no pensé que podia tener la enfermedad celiaca 13,8%
11. No hubo coordinacidn entre los distintos médicos que me atendieron y me mandaron de un lado a otro 10,0%
12. No se ponian de acuerdo entre los distintos médicos que me atendieron 8,2%
13. Dejé pasar el tiempo antes de acudir al médico 4,8%
14. Lainterpretacion de los analisis genéticos no era clara 3,8%
15. Noinsisti en que me hicieran pruebas 2,4%
16. Me daba miedo hacerme las pruebas 0,9%
17. No encontraba el tiempo para hacerme las pruebas 0,9%
(N=7112)

Nota. El porcentaje mostrado corresponde al total de la muestra para cada cuestidon. Dado que los participantes podian seleccionar
mas de una opcidn, los porcentajes presentados no son mutuamente excluyentes y no suman el 100 %.

Tabla 2. Cuestiones que pudieron a facilitar el diagndstico de EC (pregunta 16)

1. Los resultados de la biopsia eran claros 40,8%
2. El médico especialista conocia la enfermedad y pensé que podia tener la enfermedad celiaca 30,0%
3. Llainterpretacion de los analisis genéticos era clara 24,3%
4. Mis sintomas eran claros 21,5%
5. El médico de atencidn primaria conocia la enfermedad y pensé que podia tener la enfermedad celiaca 21,4%
6. Otra 18,1%
7. Elmédico de atencion primaria me derivo al especialista enseguida 17,2%
8. Conocia a alguien con enfermedad celiaca y me sugirié hacerme las pruebas 12,6%
9.  Fui al médico sin esperar 10,7%
10. Me dieron rapidamente la cita o las citas a la atencion especializada 9,2%
11. Los distintos médicos que me atendieron estuvieron de acuerdo en el diagndstico 8,0%
12. Hubo coordinacién entre los distintos médicos que me atendieron 6,0%
13. Me mandaron a uno o varios especialistas que sospechaban que podia tener la enfermedad celiaca 4,8%
(N=7112)

Nota. El porcentaje mostrado corresponde al total de la muestra para cada cuestion. Dado que los participantes podian seleccionar
mas de una opcidn, los porcentajes presentados no son mutuamente excluyentes y no suman el 100 %.
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Tabla 3. Informacion que los participantes recibieron en el momento del diagndstico (pregunta 17)

1.  No me dieron mucha informacion 13,0%
2. Me dieron una informacion basica que después he complementado por mi cuenta 29,5%
3. Me dieron suficiente informacion para realizar un seguimiento adecuado de la dieta sin gluten (qué es 18,9%
el gluten, normas basicas de la dieta sin gluten, clasificacién basica de los alimentos, bebidas y
medicamentos que tienen gluten), asi como recomendaciones sobre el seguimiento de la enfermedad
(p.ej., controles periddicos, suplementacion, prevencion de déficits nutricionales)
4.  Ademas de darme suficiente informacion, me dijeron donde podia encontrar mas informacién sobre la 10,5%
enfermedad y la dieta sin gluten
5.  Me sefialaron que podia ponerme en contacto con las asociaciones de celiacos 24,3%
6. Me dieron alguna informacién que después comprobé que no era exacta 1,4%
7. Nolorecuerdo 2,3%
(N=6914)

Tabla 4. Informacién adicional que a los participantes les hubiera gustado recibir en el momento del
diagnostico (pregunta 18)

1. Quéeselgluten 28,4%
2. Informacion sobre la enfermedad 54,9%
3. Normas basicas de la dieta sin gluten 51,3%
4.  Clasificacidn basica de los alimentos, bebidas y medicamentos que tienen gluten 55,7%
5. Cdémo encontrar mas informacion sobre la enfermedad y la dieta sin gluten 48,3%
6. Asociaciones de celiacos 34,5%
7. Otra 14,8%
(N=6912)

Nota. El porcentaje mostrado corresponde al total de la muestra para cada cuestidon. Dado que los participantes podian seleccionar
mas de una opcidn, los porcentajes presentados no son mutuamente excluyentes y no suman el 100 %.
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Anexo 6. Evaluacion de la calidad de las GPC incluidas

. ESPGHAN UK-NEQAS/BSHI
Dominios 2020 SIGE 2022 ACG 2023 2024 ESsCD 2025
Alcance y objetivos 87 96 96 69 87
Part{CIpaf:lon de los 39 61 63 44 37
implicados
Rigor en la elaboracién 67 70 63 35 76
Claridad de la 83 78 9% 76 67
presentacion
Aplicabilidad 42 50 53 21 43
Independencia 69 94 94 31 81
editorial
Calidad glclJbaI de la 53 6 6 33 53
guia

ACG: American College of Gastroenterology; ESPGHAN: European Society for Paediatric Gastroenterology, Hepatology and
Nutrition; ESsCD: European Society for the Study of Coeliac Disease; SIGE: Italian Society of Gastroenterology and Endoscopy; UK-
NEQAS/BSHI: United Kingdom National External Quality Assessment Service/British Society for Histocompatibility and
Immunogenetics.
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Anexo 7. Caracteristicas de las GPC base

ESPGHAN 2020 (10)
European Society Paediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition Guidelines for Diagnosing
Coeliac Disease 2020

Organizacién: European Society for Paediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition (ESPGHAN), en
colaboracion con la Association of European Coeliac Societies (AOECS).

Fecha de publicacidon (actualizacion): enero de 2020 (actualizacién de la Guia 2012).

Poblacidn, contexto de aplicacidn: Nifios y adolescentes con sospecha de EC. Aplicable en atencidn primaria y
especializada de pediatria.

Dirigida a: Profesionales implicados en el diagndstico y seguimiento de la enfermedad celiaca en poblacion
pediatrica, especialmente gastroenterdlogos pediatricos y pediatras con experiencia en EC.

Financiacién: La fuente de financiacion fue ESPGHAN vy desarrollada en colaboracion con AOECS.

Metodologia

Aspectos generales: En 2016, ESPGHAN constituyd un grupo de trabajo para desarrollar una guia de practica
clinica basada en la evidencia sobre el diagndstico de la enfermedad celiaca. Se formularon 10 preguntas
clinicas siguiendo el formato PICO (poblacion, indicador, comparador y outcome). El grupo estuvo integrado
por gastroenterodlogos pediatricos, metoddlogos GRADE, bioestadisticos y representantes de asociaciones de
pacientes. Se establecieron subgrupos de trabajo para cada pregunta clinica y todas las cuestiones fueron
discutidas conjuntamente en cuatro reuniones presenciales y doce conferencias telefénicas.

Busqueda: Cochrane Database of Systematic Reviews, Cochrane Central Register of Controlled Trials, Database
of Abstracts of Reviews of Effects, Health Technology Assessment Database, EMBASE (Ovid), MEDLINE (Ovid) y
MEDLINE In-Process (Ovid). Fecha: entre 2000y 2016.

Niveles de evidencia: Sistema GRADE (alta, moderada, baja y muy baja calidad de evidencia).

Grados de recomendacion: Sistema GRADE (recomendacion fuerte o condicional/débil).

Método para formular recomendaciones: Las recomendaciones fueron elaboradas mediante consenso entre
expertos siguiendo metodologia GRADE. Los estudios incluidos fueron evaluados mediante la herramienta
QUADAS-2. Para algunas preguntas clinicas (preguntas 3-6), se realizaron meta-andlisis de sensibilidad,
especificidad y/o valor predictivo positivo (VPP). La calidad de la evidencia y la fuerza de las recomendaciones
fueron valoradas mediante el enfoque GRADE.
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SIGE 2022 (8)
Guidelines of the Italian societies of gastroenterology on the diagnosis and management of coeliac
disease and dermatitis herpetiformis

Organizacién: Italian Society of Gastroenterology and Endoscopy (SIGE), Italian Association of Hospital
Gastroenterologists and Digestive Endoscopists (AIGO), Italian Society of Digestive Endoscopy (SIED) e Italian
Society of Gastroenterology, Hepatology and Pediatric Nutrition (SIGENP).

Fecha de publicaciéon (actualizacién): Publicado en julio de 2022 (2022).

Poblacién, contexto de aplicacién: Nifios y adultos con EC.

Dirigida a: Médicos de atencion primaria, pediatras, gastroenterélogos y otros profesionales sanitarios
implicados en el diagndstico, manejo y seguimiento de pacientes con EC y dermatitis herpetiforme.
Financiacion: Se informa que la Guia no recibié financiacion para su desarrollo.

Metodologia

Aspectos generales: Las guias fueron desarrolladas por las sociedades italianas de gastroenterologia mediante
un trabajo colaborativo. El grupo elaborador estuvo compuesto por seis gastroenterdlogos y un pediatra con
experiencia especifica en EC. Se formularon 13 preguntas clinicas utilizando el formato PICO (paciente,
intervencion, comparacion y outcome) elaboradas por cada miembro del grupo. Se realizaron dos rondas de
votacion para verificar el grado global de acuerdo sobre las recomendaciones elaboradas por el grupo.
Posteriormente, se celebraron dos reuniones finales para elaborar el manuscrito definitivo, el cual fue revisado
por dos revisores internos.

Busqueda: MEDLINE (PubMed), EMBASE y Cochrane Database of Systematic Reviews (Cochrane Library). Se
incluyeron metaandlisis, estudios observacionales y ensayos clinicos aleatorizados escritos en inglés. Fecha:
enero de 1985 a enero de 2022, con actualizacion periddica.

Niveles de evidencia: Sistema GRADE (alta, moderada, baja y muy baja calidad de evidencia).

Grados de recomendacion: Sistema GRADE (recomendacion fuerte o condicional/débil).

Método para formular recomendaciones: Las recomendaciones fueron formuladas mediante consenso de
expertos siguiendo metodologia GRADE. Cada miembro del grupo trabajo en preguntas PICO especificas y se
realizaron dos rondas de votacion para verificar el grado global de acuerdo sobre las recomendaciones.
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ACG 2023 (7)
American College of Gastroenterology Guidelines Update: Diagnosis and Management of Celiac
Disease

Organizacién: American College of Gastroenterology (ACG)

Fecha de publicacion (actualizacién): 2022-2023 (actualizacién de la Guia de 2013).

Poblacidn, contexto de aplicacidén: Nifios y adultos con sospecha, diagndstico, seguimiento y manejo de
enfermedad celiaca (EC). Contexto clinico asistencial y de practica clinica especializada.

Dirigida a: Profesionales sanitarios que atienden a pacientes con EC.

Financiacion: No se informa de fuente de financiacion.

Metodologia

Aspectos generales: La guia fue elaborada siguiendo los estandares del Institute of Medicine para guias de
practica clinica (GPC) y utiliza la metodologia GRADE. El grupo elaborador estuvo compuesto por expertos
clinicos 'y metoddlogos. Se formularon preguntas clinicas siguiendo el formato PICO
(paciente/poblacion/problema, intervencién, comparacion y outcome). Los expertos identificaron la literatura
relevante, interpretaron la evidencia y desarrollaron las recomendaciones mediante consenso. Se incorporaron
ademas conceptos clave y observaciones técnicas para facilitar la implementacién clinica.

Busqueda: La guia refiere identificacién y evaluacién de literatura cientifica relevante para cada pregunta PICO,
aunque no describe de forma detallada las estrategias de busqueda en el fragmento revisado. Fecha: literatura
disponible hasta 2022.

Niveles de evidencia: Sistema GRADE (alta, moderada, baja y muy baja calidad de evidencia).

Grados de recomendacion: Sistema GRADE (recomendacién fuerte o condicional/débil).

Método para formular recomendaciones: Las recomendaciones fueron elaboradas mediante grupos de
discusidn entre expertos clinicos y metoddlogos utilizando la metodologia GRADE. Se evalué la calidad de la
evidencia y la fuerza de las recomendaciones.
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ESsCD 2025 (9)
European Society for the Study of Coeliac Disease 2025 Updated Guidelines on the Diagnosis and
Management of Coeliac Disease in Adults. Part 1: Diagnostic Approach

Organizacién: European Society for the Study of Coeliac Disease (ESsCD). Participacién de la Association of
European Coeliac Societies (AOECS).

Fecha de publicacidon (actualizacidon): 2025 (actualizacién de la Guia ESsCD de 2019).

Poblacion, contexto de aplicacidn: Adultos con sospecha, diagndstico y manejo del tratamiento de la EC.
Dirigida a: Profesionales clinicos implicados en la atencion y manejo de pacientes adultos con EC, asi como
responsables politicos y grupos elaboradores de guias clinicas interesados en el desarrollo o adaptacion de
planes y recomendaciones a nivel local, regional, nacional o internacional.

Financiacion: Se informa que la Guia no recibié financiacion para su desarrollo.

Metodologia

Aspectos generales: La guia actualiza las recomendaciones ESsCD de 2019. Un panel multidisciplinar de 21
expertos de distintos paises europeos participd en su elaboracién, incluyendo gastroenterdlogos, pediatras,
inmundlogos, patdlogos, dietistas, estadisticos y expertos en metodologia cientifica y medicina basada en la
evidencia. Se establecieron seis grupos de trabajo temdticos y las preguntas clinicas fueron estructuradas
siguiendo formato PICO. La Association of European Coeliac Societies (AOECS) revisé el manuscrito y aportd la
perspectiva de organizaciones de pacientes.

Busqueda: PubMed, Embase, Google Scholar y Scopus. Se utilizaron términos relacionados con “coeliac”,
“gluten”, “dermatitis herpetiformis”, “enteropathy” y “ataxia”, sin restriccién de idioma. Se incluyeron
revisiones sistematicas, metaanalisis, ensayos clinicos aleatorizados y estudios primarios cuando las revisiones
eran insuficientes o desactualizadas. Fecha: no informado.

Niveles de evidencia: Sistema GRADE. La certeza de la evidencia fue clasificada considerando riesgo de sesgo,
inconsistencia, indirectitud, imprecision y sesgo de publicacién

Grados de recomendacion: Recomendaciones fuertes, condicionales/débiles, “Ungraded Good Practice
Statements” (UGPS) y “Ungraded Expert Opinion”.

Método para formular recomendaciones: Las recomendaciones fueron elaboradas mediante metodologia
GRADE y proceso Delphi. Las preguntas y recomendaciones fueron sometidas a rondas de votacidn y reuniones
online/presenciales hasta alcanzar consenso. La calidad metodoldgica de revisiones sistematicas y metaanalisis
fue evaluada mediante AMSTAR-2 y los estudios de precisién diagndstica mediante QUADAS-2. La fuerza de
cada recomendacion se determind mediante una evaluacién estructurada de factores relevantes, incluyendo
el balance entre beneficios y riesgos, los valores y preferencias de los pacientes, las implicaciones en recursos,
la factibilidad, la aceptabilidad y la equidad.
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Anexo 8. Evaluacion de |la calidad de las revisiones sistematicas
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Imrei, 2021 (13) Si Si Si Si No Si Si Si Si Si Si 10
Zhang, 2021 (12) Si Si Si Si No Si No No NI No Si 6

NI: No informa
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Anexo 9. Caracteristicas de las revisiones sistematicas consideradas

Bases de datos

Primer : : Medidas de : : Evaluacién del ;
T S Tipo de estudio consulltadas resultado Evidencia encontrada s Conclusiones
(fecha busqueda)
Acharya, Disefio: PubMed, Cochrane  Prevalencia Se incluyeron 18 (estudios  Escala Newcastle- Asociacion significativa entre
2020 (14) Metaanalisis Library, Scopus Incidencia de casos, cohorte, Ottawa psoriasis y EC.
Objetivos: (hasta Junio 2019) transversales) El diagndstico precoz de la
Analizar la asociacién entre -Prevalencia de EC en pacientes con psoriasis
pacientes con psoriasis y enfermedad celiaca con puede mejorar ambas
EC. psoriasis: 9 (135.536 afecciones.
casos; 5.716.558
controles)
-Prevalencia de psoriasis
en pacientes con EC: 8
(48.803 casos; 1.833.038
controles).
Incidencia: 2 (NI)
Imrei, 2021 Disefio: MEDLINE (via Prevalencia Se incluyeron 15 (NI) Herramienta La prevalencia de la EC en
(23) Metaanalisis PubMed), Embase, desarrollada por el pacientes con fibrosis
Objetivos: Cochrane Register IJB para estudios quistica es

Evaluar la prevalencia de la
EC entre los pacientes con
fibrosis quistica.

Revisar las observaciones
sobre otras enfermedades
autoinmunes menos
estudiadas.

of Controlled

Trials (CENTRAL),
Scopus, Web of
Science (hasta junio
2019

epidemioldgicos

considerablemente superior
a las observada en la
poblacién general.

EC: Enfermedad celiaca; IJB: Instituto Joanna Briggs; NI: no informa
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Anexo 11. Matriz de trazabilidad de cambios (version 2018 vs. versién 2026)

Procedimiento/Aspecto

Diagnéstico sin biopsia
(Pediatria)

Diagnéstico sin biopsia
(Adultos)

Papel del HLA

Técnicas analiticas

Tests rapidos (POCT)

Requisito de derivacién

Muestras de biopsia

ProtocoloEC_2018

Supeditado a sintomas,
anti-TG2 >10 LSN, EmA+y
estudio HLA obligatorio.

Confirmacién histoldgica
obligatoria en todos los
Casos.

Parte del proceso de
confirmacién diagndstica.

Enfoque principal en
técnicas ELISA.

Sin mencion especifica.

Basado en sospecha clinica
o serologia positiva
genérica.

Procedimiento menos
detallado.

ProtocoloEC_2026

Aplicable tanto a sintomaticos
como asintomaticos con anti-TG2
IgA 210 x LSN y anti-EmA+ en 22
muestra. Se elimina el test HLA.

Via sin biopsia para adultos < 45

afios con anti-TG2 IgA 210 x LSN y

22 muestra TG2 IgA >10 x LSN.

Uso relegado fundamentalmente
para exclusion (VPN).

Inclusién y preferencia por
ensayos automatizados (FEIA,
CLIA) validados.

Prohibidos como sustitutos de la
serologia de laboratorio oficial.

y LSN de la técnica empleada.

Requisito estricto: minimo 4

muestras de duodeno distal y 2 de

bulbo duodenal.

Fundamento del Cambio

Simplificacion del proceso. El HLA
no afiade precision cuando los
anticuerpos son muy elevados.

El HLA compatible es muy comun
en la poblacién general y no
confirma la enfermedad; su
ausencia si la descarta.

Es imprescindible conocer si el
Obligatorio incluir Valor Numérico valor supera el umbral de 10x LSN
para asignar al paciente a la "Via
Rapida".

Evidencia

Guia ESPGHAN
2020

Evidencia creciente de que la
serologia alta predice atrofia

vellositaria (Marsh 3) con alta
precision en adultos.

Guia ESsCD 2025y
ACG 2023

Gufa ESPGHAN
2020y Guia ACG
2023

Estas técnicas ofrecen una mayor
reproducibilidad y rangos
dindmicos mas amplios para el
calculo del LSN.

Guia ESsCD 2025

Los tests de farmacia o salivales
carecen de la sensibilidad
suficiente para un diagndstico
clinico formal.

Guia ESPGHAN
2020

Consenso del grupo
de trabajo del
Protocolo

La afectacion puede ser
parcheada; un muestreo
insuficiente aumenta la tasa de
falsos negativos.

Guia ESsCD 2025 e
Guia SIGE 2022

Justificacion del cambio

Reduccién de costes y tiempo
sin pérdida de seguridad
diagnostica.

Evita procedimientos invasivos
y reduce listas de espera en
endoscopia.

Aumentar la especificidad del
protocolo y evitar diagndsticos
erréneos basados solo en
genética.

Mejora la precisién en la
cuantificacion de anticuerpos
necesaria para la via sin biopsia.

Prevenir el autodiagndstico
erroneo y asegurar que las
decisiones clinicas se basen en
pruebas estandarizadas

Optimizar la eficiencia del triaje
hospitalario y evitar
repeticiones de pruebas
innecesarias.

Aumentar la fiabilidad de la

histologia y asegurar la correcta
orientacién de las muestras.
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Procedimiento/Aspecto

Grupos de riesgo

Monitorizacion de la
adherencia (Dieta)

Biomarcadores
emergentes

ProtocoloEC_2018

No se mencionaba la DH.

Listado extenso incluyendo
patologias con asociacion
débil.

Basada en cuestionarios
dietéticos y normalizacion
de anticuerpos séricos.

No contemplados.

ProtocoloEC_2026

Se afiade la DH de forma explicita
al listado.

Listado actualizado. La psoriasis y
la fibrosis quistica se consolidan
en el listado principal. La alopecia
areata, el vitiligo y la Ell se
mantienen bajo el criterio de
precaucion (#).

Incorporacién de la deteccién de
GIP en heces/orina.

Mencidn a citometria de flujo
(linfograma intraepitelial) y
ensayos de liberacion de IFN-y.

Protocolo para el Diagndstico Precoz de la Enfermedad Celiaca — MATERIAL METODOLOGICO

Fundamento del Cambio

La DH es la manifestacion cutdnea
de la propia EC (misma genética,
diagndstico y tratamiento); su
exclusién era una omisién técnica.

Asociacion solida de la psoriasis y
la fibrosis quistica con la EC.

Los GIP detectan la ingesta real de
gluten de forma directa y
reciente, a diferencia de los
anticuerpos.

Herramientas de apoyo Uutiles
para casos de celiaquia refractaria
o diagndsticos complejos.

Evidencia

Revisiones
sistematicas
consideradas y
consenso del grupo
de trabajo del
Protocolo

Guia ESsCD 2025

Guia ESsCD 2025

Justificacion del cambio

Optimizacion de criterios de
cribado. Se consolidan las
asociaciones basadas en
evidencia sélida y se mantiene
el criterio de precaucién en el
resto para evitar sospechas
clinicas infundadas o cribados
innecesarios en patologias sin
prevalencia demostrada.

Mayor sensibilidad para
detectar transgresiones
dietéticas puntuales o
inadvertidas.

Aportar soluciones diagndsticas
a los casos que quedan fuera de
los algoritmos estandar

Anti-EmA: Anticuerpos antiendomisio (del inglés, anti endomisium antibodies); Anti-TG2: Anticuerpos antitransglutaminasa tisular 2; CLIA: Inmunoensayo por quimioluminiscencia (del inglés,
chemiluminescence immunoassay); DH: Dermatitis Herpetiforme; EC: Enfermedad celiaca; Ell: Enfermedad Inflamatoria Intestinal; ELISA: Ensayo por inmunoabsorcion ligado a enzimas (del inglés,
enzyme-linked immunosorbent assay); FEIA: Inmunoensayo enzimatico fluorescente (del inglés, Fluorescence Enzyme Immunoassay); GIP: Péptidos Inmunogénicos del Gluten (del inglés, gluten
immunogenic peptides); HLA: Antigeno leucocitario humano (del inglés, human leukocyte antigen); IFN-y: Interferén gamma; LSN: Limite superior de la normalidad; POCT: Point-of-care test; VPN: Valor

predictivo negativo
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