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. INTRODUCCION

La enfermedad celiaca (EC) es un trastorno digestivo cronico que se presenta en
personas que son genéticamente predispuestas y que afecta al 0.76% de los chilenos,
segun la Encuesta Nacional de Salud 2009 - 2010, primer estudio o screening
metabolico que se hace a nivel pais.

Esta enfermedad es una respuesta inmunolégica causada especificamente por las
prolaminas que son una de las proteinas que estan presentes en el trigo, el centeno, la
cebada y la avena. A estas proteinas también se les Ilama gluten.

En las personas celiacas, esta proteina desencadena una serie de reacciones que
generan dafio al intestino delgado, provocando una mala absorcién de los
micronutrientes (minerales y vitaminas) presente en los alimentos por el aplanamiento
de las vellosidades intestinales e inflamacion de la pared del intestino. Este dafio va en
desmedro de la salud y calidad de vida de la persona con enfermedad celiaca, en
particular. si no se llega a un diagnodstico temprano y oportuno o se transgrede el
tratamiento una vez recibido el diagnostico.

Algunos de los sintomas mas frecuentes de la celiaquia, que pueden ser
gastrointestinales o no, son la distencion abdominal, meteorismo, flatulencia, diarrea y
constipacion (pueden ser alternadas), fatiga, pérdida del apetito y de peso, y retardo del
crecimiento en el nifio.También existen sintomas atipicos, que muchas veces dificultan
el diagndstico, tales como anemia ferropriva, osteopenia u osteoporosis en mujeres
jévenes, infertilidad, retardo de la menarquia, mayor riesgo de sufrir abortos
espontaneos, depresion, dolor de cabeza, irritabilidad (alteracion del carécter), entre
otras alteraciones. El cancer intestinal también puede ser uno de los signos de la
celiaquia, asi como otros trastornos de connotacion autoinmune.

A la fecha, el Unico tratamiento para las personas celiacas es mantener una dieta
o alimentacion libre de gluten de por vida y de forma estricta. Esta simple y precisa
prescripcion medica no es facil de seguir por multiples factores. La variedad y
disponibilidad de los alimentos sin gluten a lo largo del pais es poca. Ademas, tienen un
alto costo, en particular aquellos alimentos que reemplazan a los que de forma intrinseca
contienen esta proteina como el pan o las galletas. Estos tres factores son un desafio

constante en la mision de la Fundacion y también es un reto para los pacientes por tener



que modificar, en muchos casos, los habitos alimentarios para acomodar una dieta sin
gluten.

No obstante, el avance del conocimiento sobre la enfermedad celiaca a lo largo
de los afios ha sido alentador para la comunidad. De ser considerada “rara” en algunas
regiones del mundo y de prevalencia baja, a la fecha se estima que a nivel mundial el
1% de la poblacién presenta la patologia y en algunos paises va en aumento. También
ha acrecentado la variedad de alimentos libres de gluten y ha mejorado su distribucion
gracias a emprendedores y a que diversos puntos de venta han incluido estos productos
en sus gondolas. Sin embargo, el desafio sigue siendo enorme y queda mucho mas por
aprender y avanzar.

Durante sus 19 afios de trabajo, Fundacion Convivir ha estado continuamente
apoyando y contribuyendo al bienestar de la comunidad celiaca a lo largo de todo el
pais. La labor de desarrollar proyectos que de una u otra forma beneficien y repercutan
positivamente en la vida de una persona celiaca ha sido constante y nos llena de
entusiasmo poder continuar trabajo para mejorar la calidad de vida de esta comunidad.

A pesar de ello, el trabajo de la Fundacion continuara por los proximos afios. La
propuesta es seguir avanzando en el conocimiento de esta enfermedad y su tratamiento,
la dieta libre de gluten. Continuara desarrollando actividades de extension, orientando a
los celiacos(as) en el manejo de la dieta libre de gluten, seguirda promoviendo nuevas
politicas publicas como por ejemplo una que permitan mejorar la capacidad diagndstica
a nivel pais, u otra que favorezca y vaya en mejora de la calidad de vida de la persona
con enfermedad celiaca.

En esta memoria explicativa se resume y explica brevemente los grandes hitos y el
trabajo que se han realizado desde el afio 2004 en adelante, fecha que se obtuvo la

personalidad juridica.



II. DIRECTORIO

Convivir, Fundacion de Intolerancia al Gluten o Fundacion Convivir es una
organizacion sin fines de lucro fundada por Chantal Signorio Larzabal y Arturo Majlis
Albala el 6 de diciembre de 2003, fecha en que se publico en el Diario Oficial, bajo el
Decreto Supremo N°103 del Ministerio de Justicia otorgandoseles la personalidad
juridica. Esté constituido por un total de 7 personas, incluido los fundadores.

En la actualidad es presidido por Chantal Signorio, quien, en conjunto con los
demas directores, vela por la marcha y administracion de esta. Sus funciones son
ejercidas sin recibir ningun tipo de remuneracion. El Directorio se retine al menos una
vez al mes para dar a conocer la marcha de la Fundacién y el cumplimiento de sus
finalidades, aunque también pueden hacerlo de forma extraordinariamente.

Los miembros que conforman el directorio a la fecha y sus cargos son los

siguientes:

Presidente Chantal Signorio Larzabal

Vicepresidente | Juan Francisco Miquel Poblete

Secretario Marcelo Montero Iglesis
Tesorero Arturo Majlis Albala
Directores Bernardo Fontaine Talavera

Cristina Errazuriz Tortorelli

Pedro Enrique Garcia Aspillaga




111. PROPOSITOS Y OBJETIVOS

Convivir, Fundacion de Intolerancia al Gluten, es una organizacion sin fines de
lucro, que obtuvo personalidad juridica a fines del 2003. Fue creada por padres con
hijos celiacos, en conjunto con médicos y un grupo de personas que también padecen la
enfermedad celiaca. Fue fundada con la mision de mejorar la calidad de vida de las
personas celiacas de todo el pais, de manera directa o indirecta y sin distincién de nivel
socioecondémico, edad ni ubicacion geografica.

Sus objetivos principales son el desarrollo de proyectos a través de los cuales se
logre mejorar la calidad de vida de los celiacos. Parte importante de esta labor tiene que
ver con garantizar la seguridad de los alimentos y medicamentos libre de gluten a través
de politicas publicas, empresarial y cientifico. De esta forma las lineas de accién que

aborda se pueden agrupar en cuatro y son las siguientes:

1) Alimentacion y Certificacion Sin Gluten
a) Implementacion laboratorio especifico para deteccion de gluten
b) Listado de alimentos certificados sin gluten
c) Sello de certificacion “Controlado por Convivir Sin Gluten”

d) Asesorar a la industria alimentaria y farmacéutica para una elaboracion segura

2) Actividades de Extension
a) Capacitacion y orientacion
b) Registro nacional

c) Publicaciones médicas

3) Legislacion, Normativas y Politicas Publicas

4) Difusién, Socializacién y Concientizacién
a) Pagina web
b) Redes sociales
c) Comunicacion médico — paciente — Fundacion
d) Publicaciones en revistas médicas

e) Prensa



IV. ROL Y LINEAS DE ACCION

1. Alimentacion y Certificacion Sin Gluten

Uno de los objetivos de Convivir es que los celiacos puedan contar con
alimentacion sin gluten de forma segura. Para ello se incentiva y apoya la
implementacion de un laboratorio de analisis y de la técnica analitica existente a la
fecha para deteccion de gluten en alimentos, bajo los estandares de calidad y
competencia técnica de ensayos fisico — quimicos.

La técnica para determinar gluten, que mas bien detectan las fracciones de
prolamina (gliadina) proveniente de trigo, y las de cebada y centeno es por enzimo-
inmunoensayo o test de ELISA. Es el Método oficial de analisis establecido por la
AOAC 2012.01, cuyo titulo estandar es “Gliadina como medida de gluten en alimentos
que contienen trigo, centeno y cebada. Se basa en un anticuerpo monoclonal R5
especifico para las secuencias de prolamina de aminoécidos potencialmente toxicos para
celiacos” y es el que esta implementado en el Instituto de Salud Pablica (ISPCh) y en el
resto del mundo. También existen Kits de prueba disponibles en el mercado que son
métodos de andlisis oficiales de la AOAC y que han permitido a la industria de
alimentos llevar un control y verificacion de sus procesos (linea y de sus productos
terminados). El otro método implementado en el ISPCh es un ELISA con anticuerpo
policlonal desarrollado por Chirdo et al. el cual es usado ampliamente en Argentina y
tiene un limite de deteccion de 1 ppm de gluten.

De esta forma, y con fondos no estatales, se logra implementar en el afio 2004 el
primer laboratorio de determinacion de prolamina en el ISPCh, el cual es un laboratorio
de referencia a nivel nacional. A continuacion, vino un periodo de desarrollo de
capacidades internas y capacitaciones, y el 2007 se realizaron los primeros analisis. Este
avance impulso a que otros laboratorios de analisis implementasen el método o kits de
prueba para determinar gluten en alimentos permitiendo cubrir una mayor cantidad de
muestras y responder a la creciente solicitud de las empresas para conocer el contenido
de gluten de sus productos.

Otra linea de accion fue crear, proveer y mantener en el tiempo un listado de
productos certificados libre de gluten (alimentos y medicamentos) que se actualiza dia a

dia. Este listado estd disponible en formato pdf que se descarga desde



www.fundacionconvivir.cl y también se puede consultar a través de la aplicacion para

teléfonos celulares Convivir, una herramienta desarrollada por un alumno en préctica
motivado en colaborar con la labor de Convivir. Estas iniciativas son herramientas de
gran apoyo al tratamiento para el celiaco facilitando la busqueda y elecciéon de los
productos. Todos los usuarios pueden descargar la aplicacion de forma gratuita. Esta
disponible tanto para iOS como para Android.

La elaboracion de este listado significa un aporte sustancial para mejorar la
calidad de vida de los celiacos que viven en Chile y para aquellos extranjeros que
visitan nuestro pais. A la fecha, se compone por méas de 2500 productos elaborados a
nivel nacional e importados (tabla 1) y cubre un surtido de alimentos de distintas
categorias como golosinas, panes, pasteleria, galletas, cecinas, lacteos, postres

preparados, ademas de una gran variedad de medicamentos.

Productos por origen

Origen Alimentos Medicamentos Total
Nacional 1643 211 1824
Internacional 409 323 732

Tabla 1: Resumen de la Lista de Alimentos y Medicamentos Certificados Libres de Gluten.

Para complementar la lista y a modo de controlar e identificar en Chile los
alimentos elaborados libres de gluten, Fundacién Convivir se planted la necesidad de
tener “un logo de certificacion”. Para ello, se disefid un propio sello de la espiga
tachada, caracteristico de los alimentos sin gluten y que inicialmente fue disefiado en
Reino Unido por la AOECS (Association of European Coeliac Societies).

Para abordar esto se crea y facilita a las empresas de alimentos y de
medicamentos el sello de garantia de la espiga tachada “Controlado por Convivir Sin
Gluten”, marca que la Fundacion registro en el Instituto Nacional de Propiedad
Industrial (INAPI). Esta idea de tener un logo de certificacion, también se ve reflejada
en el gran interés de las empresas chilenas a acceder a un logotipo entregado por un aval
0 un tercero y dar un valor agregado a su marca y sus productos sin gluten. Ademas,
este sello de certificacion también entrega valor agregado a la vista del consumidor
porque entrega satisfaccion y les permite hacer su mejor seleccion ya que acreditar y
certificar la inocuidad de los alimentos y medicamentos en cuanto al contenido de

gluten. Por el alto uso industrial que tiene el gluten en el area de alimentos sera siempre
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indispensable el control y certificacion de los alimentos rotulados como aptos para
celiacos.

El sello de garantia “Controlado por Convivir Sin Gluten” que tiene Fundacion
Convivir es marca comercial registrada tipo etiqueta para productos de:

/il 1a clase 29, segun consta en el registro de marca N°1211516;

fii/ 1a clase 30, segln consta en el registro de marca N°1211517;

fiii/ la clase 31, segun consta en el registro de marca N°1229353; y

fivl la clase 32, segun consta en el registro de marca N°1228826, todos

otorgados por el Departamento de Propiedad Industrial del Ministerio de Economia.

Controlado por

L CONVIVIR

N

Sin Gluten

Controlado por Convivir

Sin Gluten

Registrado en enero 2006 Modificacion logo. Registrado el 8 de
julio de 2016.

Figura 1: Variacion en el tiempo del Sello “Controlado por Convivir Sin Gluten”.

El otro proposito principal de la certificacion libre de gluten es apoyar la labor
del estado en el control y fiscalizacion de los productos que declaran libre de gluten o
descriptor similar. Por el alto uso industrial que tiene el gluten y los productos o
materias primas con gluten, asi como el riesgo de contaminacion cruzada durante el
proceso productivo de un alimento, sera siempre indispensable el control y certificacion
de los alimentos rotulados con el descriptor “sin gluten” y el simbolo de la espiga
tachada, sello caracteristico de los alimentos sin gluten (figura 1). Este sello se lanzo en
el 2006 con 12 empresas de alimentos de elaboracion nacional.

Asesorar a la industria alimentaria y farmacéutica para una elaboracion segura,
minimizando los riesgos de contaminacion con gluten, también son parte de las
iniciativas de Fundacion Convivir, cuyo fin es la de verificar y validar que el proceso

productivo cumple con los requisitos definidos por normativa y que se cuenta con un




programa de gestion de alérgenos implementado que opera de forma eficaz, permitiendo
garantizar el cumplimiento permanente del proceso a traves del tiempo (figura 2).

Diagrama del proceso de certificacion libre de gluten e inclusion productos a la lista

PROCESO CERTIFICACION LISTA ALIMENTOS Y
ALIMENTO Y MEDICAMENTOS MEDICAMENTOS

Producto nacional Producto importado

Uso sello de otrainstitucion.

\ﬁ)hcar protocolo de certificacion y cumplimiento de requisitos: Paisdarigen

Auditoria o visita planta. Se aplica un check list. Se revisan:

CONVIVIR especificaciones técnicas MP, revision de Manual BPM, plan Firma carta de compromisoy
HACCP#*, protocolo de gestion de alérgenos, otros cumplimiento de requisitos:
procedimientos. Andlisis de gluten (5ppm). *  Andlisis de gluten (5ppm)
Informe auditoria. Uso del sello o implementacién de mejoras. *  Especificaciones técnica

Sin Gluten - No valor predeterminado

| ¢ Aporte 4UF*— Emision de Certificado de donacién

APP CONVIVIR

Figura 2: Diagrama del proceso de certificacion libre de gluten e inclusién de productos en la
lista.

De esta manera, la Fundacion establece requisitos para el uso del sello y registrar
un producto en la lista. La empresa que solicite la certificacion libre de gluten de sus
productos debe estar formalizada ante el Servicio de Impuestos Internos, debe contar
con resolucidn sanitaria entregada por la Secretaria Regional Ministerial de Salud de la
region en que se encuentren situados y debe cumplir con el marco legar indicado por el
Decreto Supremo (DS) N° 977 de 1996, Reglamento Sanitario de los Alimentos (RSA).
También realizara una auditoria con el propoésito de visualizar el proceso productivo de
los productos elaborados por la empresa solicitante del sello, permitiendo evaluar y
determinar el cumplimiento de las Buenas practicas de manufactura (BPM) y medidas
que aseguren la no contaminacién con gluten en cada una de las etapas del proceso. A
Su vez esta visita a planta permite:

a) ldentificar y entregar informacion objetiva de las condiciones del proceso
productivo que permita tomar acciones correctivas o de mejoras para garantizar la
condicion libre de gluten desde materia prima hasta producto terminado.

b) Evaluar la eficacia y aplicabilidad en el tiempo de la gestion de gluten.

¢) Evaluar cumplimiento tomando como base los puntos requeridos por normativa.
d) Verificar por medio del informe de resultado de analisis de gluten el

cumplimiento del limite critico de gluten para definir un alimento como “sin gluten”



y que no debe sobrepasar los 5 mg de gluten por kg de producto (ppm) segin
establecido por el RSA.

2. Actividades de extension

Las actividades de extension se plantean como otro de los objetivos a
desarrollar. Para ello se organizan actividades de extension que permite que las personas
celiacas aclararen sus inquietudes y conozcan los avances en el tema por medio de
charlas, simposios, conversatorios y compartan con otras personas celiacas. Desde el
2007 al 2018 las charlas y conferencias se desarrollaron en Santiago y regiones de
forma presencial bajo el alero del Instituto Italiano de Cultura y fueron dictadas por
médicos y profesionales especialistas en el tema. Sin embargo, a la fecha las actividades
se realizan via online por medio de las redes sociales y otras plataformas que permiten
realizar videoconferencias. Son dirigidas al celiaco, su grupo familiar y persona
interesada en conocer mas la patologia y la dieta libre de gluten.

Los simposios, seminarios y jornadas mas bien estaban dirigidas a médicos de
diversas especialidades, nutricionistas y alumnos de ambas carreras, pero también habia
una instancia en la que participaban las personas celiacas. Se realizaban en conjunto con
universidades e instituciones del area de la salud y se invitaron a destacados
especialistas nacionales e internacionales expertos en el tema. Algunos de ellos: Dr.
Carlo Catassi, Prof. Fernando Chirdo, Dr. Prof. Mulder. En uno de ellos se realizé por
primera vez un Taller de Patologia y de Serologia enfocado a la enfermedad celiaca.
Ademas, y en paralelo a estas actividades, se dispuso una exhibicién de alimentos y
medicamentos libre de gluten con la participacion de empresas auspiciadoras.

3. Legislacion, Normativas y Politicas Publicas

Accionar en politicas publicas, legislacion y normativas, busca apoyar la labor
de las instituciones publicas como el MINSAL, ISPCh, la Camara de Diputados y el
Senado para impulsar derechos y mejoras en esta linea, ademas de iniciativas que
amparen y busquen mejorar la calidad de vida del celiaco. En el &mbito alimentario, se
busca contar con una normativa sin gluten que dé respuesta a las necesidades y que

velen por una elaboracion de alimentos de forma inocua y sin gluten, con una rotulacién



clara que vayan en beneficio del celiaco. En tema salud, se busca promover politicas

que vaya en una mejora del diagnoéstico, un acceso al tratamiento, entre muchas otras.

Algunos de los hitos que se han alcanzado a la fecha a nivel pais y en los que

como Fundacion hemos impulsado y participado, son los siguientes:

1)

2)

3)

4)

En el afio 2005 el Ministerio de Salud coordina la creacion del “Comité de
Enfermedad Celiaca”, cuyo trabajo se centra en mejorar la reglamentacion de los
alimentos (DTO. N° 977/96) y desarrollar proyectos que van en directo
beneficio del paciente. Participan: INTA, ISP, Fundacién Convivir, Coacel y
otros especialistas.
Implementacién en el ISP de un Laboratorio y técnica para la determinacion de
prolaminas en los alimentos. Se obtuvo el financiamiento y los vinculos técnicos
necesarios para concretar este proyecto en el 2006.
Fonasa: Se obtiene cddigo para el examen de anticuerpos anti-transglutaminasa
(TTG) (cbédigo: 0305181). El 7 de mayo de 2008 se publica en el Diario Oficial
Arancel de prestaciones de Salud. NO todos los Laboratorios realizan el TTG
con bono.
Modificacion al Reglamento Sanitario de los Alimentos.
* Marzo 2009, Dto. 106/8 publicado Diario Oficial 23.04.09. Se modifican
Art. 516, 517 y 518.
* (Resolucion) exenta 477/14 de junio de 2010.-: Define lista de Alérgenos
alimentarios que deben rotularse conforme al articulo 107 letra H del
RSA. Publicada en el Diario Oficial de 03.07.10.
» Decreto 88, del 16 agosto 2010. Publicado Diario oficial 6 enero 2011.
Entré en vigencia marzo 2013. Modifica articulo 107 letra H.
» Decreto 134, del 05-09-2014. Publicacion :14-01-2015. Se define Gluten
y prolamina y establece limite critico de 3 mg/ kg gluten
* Programa de Inocuidad de Alimentos (MINSAL/ISP) se plantea
Protocolo de vigilancia de alimentos nacionales e importados que rotulan
“libre de gluten” o sello espiga tachada. En 2006-2007 Primer estudio De
100 productos, 15 indican.
» Primer Screening. Se obtuvo el financiamiento para el primer Estudio de
prevalencia de enfermedad celiaca realizado bajo la Encuesta nacional de
salud 2009-2010.



e “Guia clinica 2015. Busqueda, Diagnostico y Tratamiento de la
Enfermedad Celiaca”. Protocolo de tratamiento para el paciente celiaco.
El grupo de trabajo se constituyé en mayo 2013 y su publicacion fue a
fines 2015. Dirigido: especialistas Centro de Salud de Atencion Primaria.

» Ley 21362. Modifica diversos cuerpos legales con el objeto de regular el
etiquetado, publicidad y venta de alimentos libres de gluten y otras
materias que indica. Publicada en 18 de agosto 2021.También conocida
como Ley celiaca.

4. Difusion, Socializacion y Concientizacion

La falta de conocimientos y la necesidad de formacién sobre la enfermedad
celiaca aun esté latente y es uno de los objetivos principales que tiene la Fundacion.
Esta consciente que mientras méas se difunda y se dé a conocer la patologia tendré una
implicancia positiva en la sociedad y en este grupo de personas que requieren de una
alimentacion especial por un tema de salud. Bajo esta mirada, se busca acercar la

enfermedad con la ayuda de diversas vias de difusion, como las siguientes:

a) Pagina web: La Fundacién Convivir tiene la pagina web

www.fundacionconvivir.cl. Apunta a ser una plataforma gratuita donde se entrega

informacion fiable y actualizada sobre diversas tematicas relacionadas con la
enfermedad celiaca que pueden ser de interés a la comunidad celiaca. Aporta
informacidn sobre el diagnostico, sintomas y tratamiento, también incorpora un boton
con preguntas y respuestas mas frecuentes, el listado de los alimentos y medicamentos
certificados sin gluten informa de las actividades a realizarse, los principales puntos de
venta de alimentos sin gluten, testimonio de pacientes, entre otras informaciones
relevantes. La estructura de la pagina es amigable y responsiva permitiendo un mejor
manejo desde otros dispositivos. Constantemente se esta actualizando con noticias y

novedades de interés para los celiacos.

b) Redes sociales: Durante la Gltima década, las redes sociales se han transformado
en uno de los vehiculos de informacién mas importantes. Por esto que para la Fundacién

es clave este medio, a través del cual difundimos informacion relevante para la


http://www.fundacionconvivir.cl/

comunidad celiaca chilena y han permitido tener una conexion mas cercana y directa
con los seguidores, en especial con aquellos que viven en regiones. Las redes sociales
que se manejan son: Instagram @fundacion_convivir, Facebook @Fundacion Convivir

y Twitter @fundconvivir.
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Figura 3: pagina web www.fundacionconvivir.cl y evolucién de su disefio en el tiempo

Instagram es la plataforma que tiene mas movimiento. Ha permitido continuar
con las charlas por medio de su IG LIVE, el formato de videos en directo de Instagram
Stories, y desarrollar instancias de dialogo logrando diversificar los temas. Se ha
conversado con nifios/as celiacos y se ha conocido como conviven con la enfermedad.
Igualmente se ha conocido la enfermedad desde la mirada de Mamas que han
desarrollado un sinfin de recetas sin gluten y que comparten en sus propias redes
sociales, se invitan a Nutricionista, médicos, entre otras personas. También se ha
canalizado la difusion de encuestas que después derivan en estudios y publicaciones en
revistas, entre muchas otras cosas. Facebook es la otra plataforma que ha contribuido en

el desarrollo de este tipo de actividad.

c) Comunicacion médico — paciente — Fundacion: La comunicacién y relacion
médico-paciente es muy importante e incide directamente en la recuperacion. EI médico
es quién da el diagnostico y el primero en proporcionan informacién del tratamiento. Da
la primera pauta de como debe llevarse la dieta libre de gluten, por tanto, es la persona
que respondera a sus inquietudes y si estas no quedan claras, el inicio del tratamiento
como la continuidad, puede verse afectado. Por eso, Fundacion Convivir se ha enfocado
en trabajar con médicos y académicos en el tema, para que ellos puedan brindar la mejor
atencion a los pacientes y que estén actualizados con lo ultimo en investigacion sobre la
celiaquia. Participar con stand en diversas ferias y congresos médicos permite un

acercamiento con ellos. También se crean instancias de dialogo que permita profundizar
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los conocimientos de médicos, y ensefiar y orientar al paciente celiaco y sus familiares

en relacion con la patologia y su tratamiento.

Principales paises Principales rangos de edad

Chile 25-34
Argentina
Espafia

Estados Unidos

1,5%

® Hombres

Figura 4: Graéficos estadisticos de Instagram

d) Publicaciones en revistas médicas: La intencionalidad de este punto es
contribuir a la sociedad con articulos médicos o revisiones sistematicas respecto a la
enfermedad celiaca y que potencien la informacion a nivel nacional y permita un
parametro de comparacion con otros paises, con datos sdlidos y veraces abordando
distintas problematicas relacionadas con la patologia para ir en busca de mejoras.

Fundacién Convivir participa como coautor de los manuscritos que detallamos a
continuacién donde sus autores son profesionales expertos en la materia y que se han
dedicado gran parte al estudio y conocimiento de la enfermedad celiaca.

e Castillo, C., & Rivas, C. (2008). Costo de una canasta béasica de alimentos

para celiacos en Chile. Revista médica de Chile, 136(5), 613-619.




e Espino, A, Castillo, C., Guiraldes, E., Santibafiez, H., & Miquel, J. F. (2011).
Encuesta nacional online aplicada en pacientes con enfermedad celiaca en
Chile. Revista médica de Chile, 139(7), 841-847.

e Espino, A., Parada, A., & Santibafiez, H. (2020). Enfermedad celiaca y el
nuevo Coronavirus SARS-CoV-2. Gastroenterol. latinoam, 31(1), 39-42.

e Parada, A., Espino, A., Reyes, A., & Santibafiez, H. (2021). Factores que
limitan la adherencia a la dieta y la calidad de vida en enfermos celiacos
chilenos durante COVID-19. Archivos Latinoamericanos de Nutricion, 71(1).

e Parada, A., Méndez, C., Espino, A., Reyes, A., & Santibafez, H. (2021).
Adherencia a la dieta libre de gluten y calidad de vida en enfermos celiacos

chilenos. Revista Espafiola de Enfermedades Digestivas, 113(6), 429-421.

e) Prensa: La Fundacion también busca visibilizar la condicién celiaca en medios
de opinidn publica (periddicos y revistas, radio y television) respondiendo entrevistas
periodisticas y facilitando informacién a los diversos medios de comunicacion con el
proposito de socializar y concientizar sobre la enfermedad celiaca y su tratamiento, la
dieta libre de gluten.

La campafia de difusion y concientizacion se profundiza para el Dia
internacional del Celiaco. En muchos paises se considera que mayo es el mes del
celiaco y durante este periodo, la Fundacién crean diversas campafias de difusion que
permiten acercar la enfermedad a la comunidad en general. Una idea que se concretd
conjunto con Medios Regionales, una red de medios impresos (diarios masivos) y
digitales con foco en regiones, fue la difusién de Suplementos Especiales denominados
“Vivir sin gluten™, que se distribuy6 en aproximadamente siete diarios papel de distintas
ciudades del pais, en los afios 2017, 2018 y 2019 y también en soychile.cl.

Para los inicios de la Fundacion, en el 2005, también realiz6 un video
institucional que  fue trasmitido durante ese afio por television:
https://vimeo.com/40179788

Se desarrollo el periddico virtual “InfoConvivir” que se envio de forma mensual
desde el afio 2006 hasta el 2015, dando a conocer las novedades y actividades de interés
para la comunidad celiaca. La base de dato propia de Convivir de esos afios era de 4.535
celiacos mas 3.811 médicos de distintas especialidades, a la fecha llega a méas de 9.500

personas entre celiacos y familiares.


https://
https://vimeo.com/40179788

Finalmente, otras actividades que ha realizado la Fundacion son:

1) Talleres de cocina, una actividad participativa y demostrativa, dictada tanto

para adultos como a nifios y realizadas por destacados chefs;

ii) Publicar materiales educativos como libro de cocina, libro de cuento llamado

“Celiay la fiesta de las galletas” y una guia préctica de bolsillo;

iii) Promover y participar en el desarrollo de proyectos que permitan mejorar

problematicas y deficiencias de la celiaquia;

iv) Crear un registro nacional o censo de pacientes celiacos para saber cuantos

son, su ubicacién geografica y también conocer otros antecedentes sobre sus

probleméticas y deficiencias en cuanto al diagndstico, tratamiento y seguimiento de la

enfermedad celiaca.
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