MEMORIA DE ACTIVIDADES 2020

1. La Asociacidn Celiaca de Castilla y Le6n

En 1998 se constituyd la Asociacion Celiaca de Castilla y Ledn
(ACECALE), por un grupo de pacientes y sus familiares, apoyados por
algunos especialistas de digestivo, que vieron la necesidad de
agruparse para luchar por los intereses de un colectivo que iba en
aumento, con el fin de prestar un servicio de ayuda y asesoramiento
ante la falta de apoyo de la Administracion, con el objetivo de
mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedad celiaca en
nuestra Comunidad.

Actualmente cuenta con cerca de 1.400 familias asociadas por toda
Castillay Ledn.

Junto con el resto de las asociaciones de celiacos, ACECALE forma la Federacién de Asociaciones de Celiacos de
Espafa (FACE), para aunar esfuerzos y compartir recursos en busca de un objetivo comun.

2. Estructura interna

La estructura interna de ACECALE viene determinada por sus Estatutos y la legislacidon vigente en la materia para
garantizar el funcionamiento correcto de nuestra entidad.

Asamblea General: La Asamblea General es el érgano supremo de gobierno de la Asociacién y estd integrada por

todos los asociados. Por ley debe convocarse por lo menos una vez al afio. En 2020, tuvo lugar el dia 25 de
septiembre y se realizdé de manera telematica.

Junta Directiva: Es el 6rgano de gestion y representacion de la Asociacion y sus miembros son elegidos por la
Asamblea General.

e Presidenta - M2 Patricia Garcia Egido

e \Vicepresidenta - Pilar de Antén Pérez
e Tesorera - Ana Ferndndez Diaz

e Secretaria - Susana Higueras de Abajo

En 2020 hubo 11 reuniones de Junta Directiva.

Equipo técnico de ACECALE

El equipo técnico esta formado de manera continuada por tres personas, organizadas en diferentes departamentos
para una mejor coordinacién y eficacia de los recursos. Ademas, se ha contado en varios periodos con el apoyo de
una titulada en Comunicacion Audiovisual.

3. Servicios y actividades

2020 ha sido un afio marcado por la pandemia mundial de COVID-19, un afo en el que todas las personas se han
visto obligadas a cambiar sus vidas y adaptar sus habitos, en el que las empresas y los profesionales han tenido que
modificar su forma de trabajar para cumplir con las restricciones de las autoridades.

ACECALE también ha tenido que adaptarse, ya que las actividades ordinarias no podian realizarse tal y como se
venian haciendo, y tampoco llevar a cabo los nuevos proyectos que habiamos planificado para el colectivo, pero ha
continuado apoyando y acompafiando a las personas celiacas de nuestra comunidad, sensibilizando y divulgando
en diversos ambitos, mejorando y ampliando la oferta gastrondmica sin gluten, velando por la seguridad alimentaria
en los establecimientos de Castilla y Ledn, promoviendo habitos de alimentacion saludable y representando al
colectivo ante las instituciones.



3.1. Actividades de mantenimiento vy funcionamiento de la Asociacion

Para el funcionamiento ordinario de la Asociacién y la realizacion de las actividades y proyectos, hay un importante
trabajo detras, que no es tan visible, pero que resulta fundamental para el desarrollo de la actividad diaria de la
entidad, para ofrecer servicios a los socios y para cumplir con todas las obligaciones legales requeridas. Todo
proyecto o actividad lleva detrds un trabajo de organizacién y planificacién previo, imprescindible para coordinar
el trabajo de todo el personal y voluntarios, dinamizando los recursos de la forma mas eficiente posible. En este
apartado habria que anadir las actividades que, a pesar de su organizacion, y el tiempo y esfuerzo invertido, no se
logra poner en marcha, por ello es tan importante realizar una buena programacion.

Organizacion y elaboracidon de documentacién para Juntas Directivas y Asambleas, con la que proporcionar
una informacién transparente a todos los socios sobre la gestion de recursos.
Participacidon en Asambleas de FACE y de FACE Joven, representando los intereses de ACECALE y de los
celiacos de Castilla y Ledn.
Participacidon en formaciones, jornadas y grupos de trabajo de FACE, para estar al dia de todas las
novedades y poder ofrecer informacién actualizada.
Gestidn econdmica: para la correcta gestidn de los recursos y transparencia en el uso de estos, es necesario
Ilevar un exhaustivo control de gastos e ingresos, adaptado al Plan General de Contabilidad.
Actualizacidn de los diferentes registros, como entidad sin animo de lucro, tenemos la obligacion legal de
permanecer inscritos en los registros de asociaciones de los dmbitos donde realizamos la actividad. A ellos
es necesario enviar una documentacion periddica, asi como, comunicar cualquier cambio en la entidad.
Tramitacién de altas y bajas de socios: todos los afios hay nuevas familias que se incorporan y otras que
deciden dejar de pertenecer a la Asociacién. En este sentido, es necesario realizar la actualizacién y
mantenimiento de las diferentes bases de datos, teniendo siempre en cuenta la normativa de proteccion
de datos vigente.
Gestidn de la aplicacién Facemovil: tramitacidn de altas y bajas de socios, cambios de terminal, incidencias,
nuevas licencias, actualizacién de restaurantes y puntos de venta.
Reuniones con la Administracion: ACECALE es el interlocutor del colectivo con la Administracion, es la
entidad encargada de canalizar las necesidades de los pacientes hacia las diferentes entidades publicas de
ambito local, provincial y regional, para solicitar los recursos necesarios con los que dar respuesta a las
diferentes demandas planteadas por las personas celiacas en nuestra comunidad:

o Ayuntamiento de Santa Marta de Tormes
Ayuntamiento de Salamanca
Ayuntamiento de Palencia
Ayuntamiento de Soria
Ayuntamiento de Valladolid
Diputacidon de Valladolid
Consejeria de Sanidad
Consejeria de Educacion
Consejeria de Agricultura
Consejeria de Familia
Servicio de Seguridad Alimentaria de la Consejeria de Sanidad.

o Servicio de Planificacidn y Asistencia Sanitaria
Busqueda de patrocinios y fuentes de financiacién: El grueso de la financiacion de ACECALE son las cuotas
de los socios, no obstante, es importante diversificar los ingresos para asegurar sostenibilidad de la entidad,
asi como el desarrollo de nuevos proyectos. En 2020 nos han concedido las siguientes subvenciones:

o Ayuntamiento de Valladolid — Promocion de habitos de alimentacion saludable y envejecimiento

activo.
o Ayuntamiento de Soria — Il Jornada Informativa sobre la EC.
o Ayuntamiento de Salamanca — Convenio para el desarrollo de
Colectivo Celiaco en la ciudad".
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Proyecto Integral de Atencidn al



o Ayuntamiento de Santa Marta de Tormes - Convenio para atencién al colectivo celiaco del
municipio.

o Diputacién de Valladolid — Promocién de habitos de alimentacién saludable y envejecimiento
activo.

o Juntade Castillay Ledn 7% IRPF —Programa de promocién del voluntariado y la participacién juvenil

o Consejeria de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn — Servicio de Informacién y Orientacidn.

o ECYL- Contratacion de un técnico en Comunicacién Audiovisual

Ademas, como cada ano, pusimos a la venta un numero de Loteria de Navidad, que no resulté premiado, pero con
el dinero recaudado mediante los donativos se ha podido sufragar parte de los gastos ocasionados con las
principales actividades de sensibilizacion.

3.2. Servicio de Informacion y Orientacion

Desde ACECALE acompafiamos a los socios en todo aquello relacionado con su salud, solventando sus dudas
respecto al tratamiento y poniendo a su disposicion todos nuestros recursos y herramientas para mejorar su calidad
de vida. Se trata del servicio mas importante que ofrecemos desde la Asociacidn y para llevarlo a cabo
desarrollamos diferentes tareas, entre las que cabe destacar: apoyo para el diagndstico, informacion para el
correcto seguimiento de la dieta, seguimiento de la evolucidn clinica, asesoramiento relativo a E.C. y patologias
asociadas, informacién para viajes dentro y fuera de Espafia, informacidn sobre alimentos, apoyo dietético,
asesoramiento para la mejora de la integracidn y resolucidn de conflictos.

Desde que se decretd el estado de alarma en el mes de marzo, nos vimos obligados a restringir al maximo, siguiendo
las recomendaciones sanitarias y limitaciones derivadas de la pandemia, la atencién presencial, sin embargo,
creamos nuevos canales de comunicacién para atender a nuestros asociados y pacientes recién diagnosticados e
intensificamos nuestra atencidn a través del teléfono, mail y WhatsApp, resolviendo todas sus dudas y manteniendo
nuestros recursos de apoyo.

3.3. Departamento de Seguridad Alimentaria y nutricion

3.3.1. Restauracion sin gluten

En 2009, se comenzé a llevar a cabo el programa de Restauraciéon Sin Gluten en Castilla y Ledn, con el que se
definieron los requisitos que debian cumplir los establecimientos para ofrecer platos sin gluten con garantias para
el colectivo, teniendo como propdsito prioritario la seguridad alimentaria y la calidad, y garantizando el acceso de
las personas celiacas a alimentos seguros sin gluten fuera de sus casas. Durante el 2020 hemos dado continuidad
al proyecto, siendo conscientes de las dificultades que ha atravesado el sector:

e Actualizacién de bases de datos de establecimientos que ofrecen opciones sin gluten.
e Contacto con los diferentes establecimientos hosteleros y de restauracion.

e Difusion del proyecto de restauracion sin gluten.

e Campania de sensibilizacion sobre la EC en restauracion.

e Incorporacion de establecimientos a la “Red de restauracion sin gluten en Castilla y Ledn”.
Supervisién de instalaciones y practicas de manipulacion.

Formacidn y sensibilizacién de todo el personal.

Elaboracion de protocolos de actuacion.

Firma del convenio de colaboracion.

Incorporacién del establecimiento a Facemovil.

Seguimiento y supervision.
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3.3.2. Sequridad alimentaria

Control analitico de productos sin gluten en Castilla y Ledn
Coordinacidn con el Departamento de Seguridad Alimentaria de la Junta de Castillay Ledn
Notificacion de alertas alimentarias



3.3.3. Formacion en industria alimentaria

ACECALE imparte formacion especializada a las empresas de nuestra Comunidad que estan certificadas con el
Sistema de Licencia Europeo. Durante el afio 2020, esta formacion la han recibido casi 800 trabajadores de las
siguientes empresas:

e Gullén

e Santiveri

e Grupo Apex (Aspil)
e Molendum

3.3.4. Otras actuaciones

e Orientacion dietético-nutricional: asesoramiento individualizado y especializado

e Coordinacion con las Asociaciones de Hosteleria de nuestra Comunidad, para la inclusidn del colectivo en
los diferentes eventos gastronémicos.

e Promociéon de hdbitos de vida saludables: a través de charlas de educacién nutricional, asi como de la
difusion en redes de infografias y material visual con consejos y pautas para seguir la dieta sin gluten de
una manera saludable.

e Servicio de tramitacidn de quejas e incidencias

3.4. Actividades de sensibilizacion

A lo largo de todo el afio 2020, ACECALE, ha trabajado intensamente para tratar de sensibilizar a la sociedad sobre
las dificultades de los pacientes celiacos, poniendo en marcha actuaciones destinadas a la poblacién general o a
colectivos especificos. Debido a la situacion sanitaria, desde el mes de marzo estas actuaciones se han realizado
principalmente online a través de las diferentes redes sociales de la Asociacion.

3.4.1. VI Edicidn de Celichef: un reto entre fogones

Durante 2020 se llevd a cabo la sexta edicidon de Celichef, el concurso culinario sin gluten que se puso en marcha
para sensibilizar y formar a los futuros profesionales de la cocina. El concurso tuvo lugar entre los meses de febrero
y marzo, en la Escuela Internacional de Cocina “Fernando Pérez”. En él participaron un total de 10 estudiantes de
del sector de la hosteleria y turismo procedentes de toda Castilla y Ledn.

En los meses previos visitamos los 16 centros de formacion profesional de Castilla y Ledn donde se imparten estas
ensefianzas para dotar a los futuros profesionales de las herramientas bdasicas a la hora de cocinar sin gluten. Todo
ello desde una perspectiva de sensibilizacién y concienciacién para que cuando desarrollen su carrera profesional
tengan en cuenta las necesidades del colectivo y conozcan la importancia de hacerlo con seguridad. Dentro de esta
campafia, en 2020, se ha formado a mas de 1.000 estudiantes.

3.4.2. Vamos al cole

Vamos al Cole se puso en marcha por primera vez en 2011, con el objetivo de acercar la realidad de la enfermedad
celiaca al ambito escolar, tratando de lograr que los nifios y nifias se sensibilicen con esta problematica, facilitando
a los celiacos participar en igualdad de condiciones en todas las actividades desarrolladas desde los centros
educativos, por lo que también se ofrece a los colegios apoyo y asesoramiento en la adaptacion de sus actividades.

Durante todos estos afios hemos seguido dando continuidad a la campaiia en diferentes provincias, dada su buena
aceptacion y los resultados positivos obtenidos. En el primer trimestre del afio se visitaron 5 colegios en los que se
realizaron talleres con los estudiantes de primaria y se ofrecieron charlas formativas para el profesorado.
Posteriormente, a pesar de las restricciones sanitarias, hemos continuado en contacto y trabajando con los centros
escolares. En noviembre se envid la Guia Escolar editada por FACE a todos los Centros de Educacién Infantil y
Primaria de Salamanca, y se realizé un seminario online sobre la enfermedad celiaca en la escuela dirigida al
profesorado.



3.4.3. Proyecto de promocion de hdbitos de alimentacidon saludable y envejecimiento activo

El objetivo general de ACECALE es la mejora de la calidad de vida del colectivo celiaco, y en consecuencia no
podemos olvidarnos de nuestros mayores. Por este motivo, en 2020 se puso en marcha el Proyecto de habitos de
alimentacién saludable y envejecimiento activo, una campafa con la que se pretende dotar a los profesionales que
trabajan dia a dia con las personas mayores de las herramientas necesarias para una adecuada atencién a los
celiacos mayores y quien padece otras patologias asociadas, asegurando una alimentacién saludable y adaptada.

El proyecto también engloba el trabajo directo con este grupo poblacional, aportando tanto nociones de nutricién
como de prdcticas correctas de higiene en su cocina en el caso de que no estén institucionalizados en residencias,
favoreciendo una eleccidn consciente de su alimentacién y fomentando habitos de vida saludables.

3.4.4. Dia Internacional del Celiaco

Todos los aifos celebramos el Dia Nacional del Celiaco el 27 de mayo, aunque durante todo el mes se realizan
actuaciones que dan visibilidad al colectivo y a la labor de las asociaciones. 2020 ha sido un poco especial y por eso,
para aunar fuerzas y mostrarnos mas unidos que nunca, las asociaciones de todo el mundo se unificaron para
celebrar el 16 de mayo de 2020 el Dia Internacional del Celiaco.

Para conmemorar ese dia ACECALE edité y divulgd en sus redes sociales un video realizado con la colaboracién de
socios, en el que pacientes y familiares contaron su experiencia al ser diagnosticados y cdmo la Asociacion les ayudd
en el proceso.

3.4.5. Proyecto jovenes

Muchas veces las actividades organizadas desde la Asociacidn van dirigidas a un publico adulto o infantil, y vemos
como los jovenes y adolescentes pierden el interés en participar. Por eso, desde ACECALE, vimos la necesidad de
crear espacios de encuentro y participacién donde nuestros jévenes pudieran expresar abiertamente sus
inquietudes. Por ello, nos planteamos la organizacidon de una convivencia de jovenes en el verano de 2020, sin
embargo, las circunstancias nos obligaron a posponerla. La convivencia se cambid por una serie de encuentros
virtuales, en los que los jévenes y sus familias aportaron ideas y consejos para ayudar a otros jévenes. Gracias a
estas aportaciones, se editaron una serie de pildoras informativas y una guia que se publicaron a principios de 2021.

3.4.6. Covid-19y E.C.

e Resolucion de dudas y apoyo: Durante todo el afio, y especialmente las primeras semanas del
confinamiento, ACECALE ha ofrecido apoyo y acompanamiento a todo el colectivo en un momento de
incertidumbre y miedo. Se recibieron multiples consultas acerca de la relacién entre enfermedad celiaca 'y
COVID-19, ya que los pacientes querian saber si su condicion de enfermos crénicos les hacia mds
vulnerables frente al virus.

e Campaia de sensibilizacion “Compra con respeto”: Durante las primeras semanas del confinamiento las
personas celiacas tuvieron un problema de desabastecimiento de sus productos especificos en los lineales.
Desde ACECALE se puso en marcha una campaia para dar a conocer esta problematica y evitar que las
personas sin necesidades especiales de alimentacion comprasen los productos sin gluten

e Promocion “quédate en casa”: ACECALE también quiso agradecer la labor de los sanitarios y fomentar el
#quedateencasa, para ello se elabord un video de difusion en el que se solicité la colaboracidn de los socios
para promover su participacion.

¢ |deas para el confinamiento: Durante el confinamiento ACECALE realizé una intensa labor en redes sociales
para continuar ofreciendo apoyo y acompafiamiento a todo el colectivo, disefié y puso en marcha
diferentes iniciativas para realizar en casa y esto se plasmo en un video recopilatorio “Ideas para hacer en
casa”.

o Audiocuento Pipin.
o Celijuegos Instagram.
o Recetario participativo.



e Estudio relacidn entre Covid-19 y EC: Desde ACECALE se ha elaborado un cuestionario para recoger las
principales incidencias relacionadas con el COVID 19 a efectos de poder establecer su relacion conlaE.C.y
poder asi extraer conclusiones clinicas que nos permitan mejorar nuestra salud y prevenir posibles factores
de riesgo. Estas preguntas han sido revisadas y ampliadas por profesionales sanitarios colaboradores,
expertos de diferentes especialidades que aportan su trabajo y conocimiento para mejorar nuestra salud.
El cuestionario se ha enviado a socios y familiares, y se ha realizado tanto online como telefénicamente.
Una vez extraidas las conclusiones estadisticas, se valorara la necesidad de plantear o no un estudio mas
amplio.

3.5. Actividades para los socios

3.5.1 Talleres de cocina

e Talleres de croquetas sin gluten en el establecimiento Pide por esa Boquita
e Talleres de cocina online

o Cocina internacional

o Cocina navidefia

3.5.2. Charlas online

¢ Charla online “Etiquetado de productos sin gluten y hdbitos de alimentacién saludable”
¢ Charla online “Celiaquia y adolescencia”

3.5.3. Promocion de la participacion

e Reuniones de socios online
e Concursos y premios
Elaboracién de videos de sensibilizacidn con la participacién de socios

Encuestas de valoracion

3.6. Integracién y participacidn social

ACECALE es la entidad que legalmente representa los intereses del colectivo celiaco en nuestra Comunidad, por eso
desempefia un papel fundamental para reivindicar los derechos y condiciones necesarias para mejorar la salud,
calidad de vida e integracion social de las personas con enfermedad celiaca en Castilla y Ledn. Hemos trabajado
asesorando a los responsables de los comedores universitarios y participando en eventos gastrondmicos. También
se han puesto en marcha:

e Campafiia de sensibilizacién social a través de material audiovisual.
e Campaiia “Consejos para jovenes celiacos”

4. Convenios:

Ademas del convenio con Salud Publica de la Junta de Castilla y Ledn, que nos permite financiar parte de los gastos
derivados del servicio de informacidn y asesoramiento sobre la E.C y la dieta sin gluten, durante 2020 se han
renovado los convenios con los Ayuntamientos de Salamanca y Santa Marta de Tormes, lo que nos permite
incrementar la presencia de la Asociacion en dichas localidades. Se trata de un modelo de trabajo que esperamos
poder ampliar a mds municipios, ya que el apoyo de las corporaciones publicas es fundamental para nuestra labor.

Gracias al Ayuntamiento de Salamanca, contamos con un espacio en el que poder desarrollar nuestra labor y ofrecer
atencién presencial de manera semanal en la localidad.



5. Comunicacion

5.1. Redes sociales y pagina web

Para aumentar la visibilidad del colectivo y de la propia entidad ACECALE cuenta con diversos canales de difusién,
dando a conocer los programas y proyectos ejecutados y con el objetivo de mejorar la comunicacién con los socios
y con el resto de la sociedad. Durante 2020 ha cobrado especial importancia, dada la imposibilidad de realizar
muchas de las actividades presenciales que estaban previstas.

e Instagram: @celiacoscyl

e Facebook: ACECALE. Asociacién Celiacos Castillay Ledn
e Twitter: @celiacoscyl

e Youtube: Asociacion Celiaca de Castillay Ledn

e https://www.acecale.org/

Durante todo el afio se actualizaron las diferentes plataformas para dar a conocer nuestras actividades y servicios,
hacernos eco de noticias de interés para el colectivo y difundir informacidn sobre la enfermedad celiaca y la dieta
sin gluten.

5.2. Medios de comunicacién

Para dar a conocer nuestra labor es imprescindible el envio de notas de prensa a los diferentes medios de
comunicacion locales y regionales, informando de las campafas y proyectos que llevamos a cabo. Gracias a esto ha
habido numerosas apariciones en radio, prensa, television y medios digitales.



