MEMORIA DE ACTIVIDADES 2019

1. La Asociacion Celiaca de Castilla y Ledn

En 1998 se constituyé la Asociaciéon Celiaca de Castilla y Ledn
(ACECALE), un grupo de pacientes y sus familiares, apoyados por
algunos especialistas de digestivo, vieron la necesidad de agruparse
para luchar por los intereses de un colectivo que iba en aumento y
prestar un servicio de ayuda no asumido por parte de Ia
Administracidn, todo ello con el objetivo general de mejorar la calidad
de vida de las personas con enfermedad celiaca en nuestra
Comunidad.

Actualmente cuenta con cerca de 1.500 familias asociadas por toda Castilla y Ledn.

Junto con el resto de las asociaciones de celiacos, ACECALE forma la Federacion de Asociaciones de
Celiacos de Espaiia (FACE). Un colectivo unido es un colectivo fuerte, por lo que FACE sirve 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 legislacién 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 Asociacidn y esta
integrada por todos los asociados. Generalmente se convoca con caracter anual y en 2019, tuvo lugar el
dia 12 de abril.

Junta Directiva: Es el érgano 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 Antdén Pérez

e Tesorera - Ana Ferndndez Diaz

e Secretaria - Susana Higueras de Abajo

e Vocal - M2 Luz Ciriano del Rio

En 2019 hubo 3 reuniones de Junta Directiva los dias 6 de abril, 6 de junio y 26 de diciembre.

Equipo técnico de ACECALE

El equipo técnico de ACECALE durante el afio 2019 ha estado compuesto por 3 personas de manera
continuada, organizados en diferentes departamentos para la mejor gestién de la entidad.

Gestion y administracion: César Garcia Garrido

Servicio de Informacion y Orientacion: Rebeca Rivera Dominguez

Servicio de Seguridad Alimentaria: Noelia Rodriguez Sanz

3. Servicios y actividades

Una de las mayores problematicas a la hora de organizar las actividades de la Asociacion es la
configuracién geografica de nuestra comunidad auténoma, por ello, durante el aiio 2019 hemos realizado
mas de 27.000 kms. para llevar a cabo diferentes actividades, desde talleres de cocina hasta visitas a
establecimientos de hosteleria y reuniones con la propia Administracion, que nos permitan estar mas
cerca de vosotros.

Las mas importantes son:



Sensibilizacién en educacién profesional: Celichef
Sensibilizacion en educacién primaria: Vamos al cole

Proyecto de restauracion sin gluten

Taller de cocina (cancelado por no llegar al minimo de inscritos)
Estudio alimentacidn saludable

Sensibilizacion en educacién profesional: Celichef
Sensibilizacion en educacién primaria: Vamos al cole
Proyecto de restauracion sin gluten

Estudio alimentacidn saludable

Sensibilizacion en educacién profesional: Celichef
Sensibilizacion en educacién primaria: Vamos al cole
Proyecto de restauracion sin gluten

Talleres de cocina

Estudio alimentacidn saludable

Formacion en cocinas hospitalarias

Sensibilizacion en educacién profesional: Celichef
Sensibilizacion en educacién primaria: Vamos al cole
Proyecto de restauracion sin gluten

Estudio alimentacién saludable

Sensibilizacion en educacién profesional: Celichef
Sensibilizacion en educacién primaria: Vamos al cole
Proyecto de restauracion sin gluten

Campafia de diagndstico precoz

Jornada sobre la EC

Talleres de cocina

Reuniones de socios

Estudio alimentacién saludable

Sensibilizacion en educacién profesional: Celichef
Sensibilizacion en educacién primaria: Vamos al cole
Proyecto de restauracion sin gluten

Talleres de cocina

Estudio alimentacién saludable

Sensibilizacion en educacién profesional: Celichef
Sensibilizacion en educacién primaria: Vamos al cole
Proyecto de restauracion sin gluten

Jornada sobre la EC

Estudio alimentacién saludable

Sensibilizacion en educacion profesional: Celichef
Sensibilizacion en educacién primaria: Vamos al cole
Proyecto de restauracion sin gluten

Talleres de cocina

Reuniones de socios

Estudio alimentacién saludable

Formacion en cocinas hospitalarias

Sensibilizacion en educacion profesional: Celichef
Sensibilizacion en educacién primaria: Vamos al cole
Proyecto de restauracion sin gluten

Talleres de cocina

Reuniones de socios

Estudio alimentacidn saludable




3.1. Actividades de mantenimiento y funcionamiento de la Asociacion

Ademads de todas estas actuaciones, hay un importante trabajo detras que no es tan visible pero que
resulta fundamental para el desarrollo de la actividad diaria de la entidad, asi como para cumplir con todas
las obligaciones legales requeridas:

Organizacién y elaboracion de documentacién para Juntas Directivas y Asambleas, con la que
proporcionar una informacién transparente a todos los socios sobre la manera en la que
gestionamos los recursos.
Participacion en Asambleas de FACE y de FACE Joven, representando los intereses de ACECALE y
de los celiacos de Castilla y Leon.
Gestidn econdmica: para la correcta gestion de los recursos y transparencia en el uso de estos,
es necesario llevar un exhaustivo control de gastos e ingresos. Durante todo este afio hemos
continuado con todos los tramites necesarios para la Declaracion de Utilidad Pablica.
Revision, creacion y actualizaciéon de contenidos de pagina web y redes sociales: la labor de
comunicacidén es fundamental para lograr aumentar la visibilidad tanto de la entidad como del
colectivo.
Tramitacidn de altas y bajas de socios: todos los afios hay nuevas familias que se incorporan y
otras que deciden dejar de pertenecer a la Asociacidon. En este sentido, es necesario realizar la
actualizacién y mantenimiento de las diferentes bases de datos.
Gestidn de la aplicacion Facemovil: dadas las continuas actualizaciones de la aplicacién, durante
2019 hemos tenido que gestionar numerosas incidencias sobre esta herramienta.
Ademas, nos hemos encargado de gestionar altas y bajas de socios, modificacién de terminales
de acceso, actualizacion de establecimientos, etc., asi como la deteccion de posibles fallos el
sistemay errores en la informacidn para poder subsanarlo junto con la propia Federacién, al igual
que el resto de las asociaciones miembros de FACE.
Reuniones con la Administracion: ACECALE es el interlocutor del colectivo con la administracion,
el encargado de canalizar las necesidades de los pacientes para dar traslado de estas a las
entidades publicas locales y regionales. Para ello, y para establecer lineas de trabajo conjuntas y
coordinar recursos, se han mantenido las siguientes reuniones con la Administracion:
o Ayuntamiento de Santa Marta de Tormes.
Ayuntamiento de Arroyo de la Encomienda.
Ayuntamiento de Salamanca.
Ayuntamiento de Palencia.
Servicio de Asistencia Sanitaria de la Consejeria de Sanidad.
Servicio de Seguridad Alimentaria de la Consejeria de Sanidad.
Delegaciones territoriales de Servicios Sociales de Avila, Burgos, Salamanca, Valladolid y
Zamora.
Busqueda de patrocinios y fuentes de financiacion: el grueso de la financiacion de ACECALE son
las cuotas de los socios, no obstante, es importante contar con otra serie de ingresos que
aseguren la viabilidad y sostenibilidad futura de la entidad, asi como el desarrollo de nuevos
proyectos. Por ello, invertimos un importante tiempo de trabajo a tramitar ayudas vy
subvenciones de entidades publicas y privadas, aunque no hemos llegado a obtener todas ellas
por diferentes motivos,
En 2019 nos han concedido las siguientes:
o  Ayuntamiento de Valladolid — Concedida para las Ill Jornadas Regionales sobre la
enfermedad celiaca.
o  Ayuntamiento de Soria — Concedida para la Jornada Informativa sobre la EC.
Ayuntamiento de Salamanca — Concedida para la Jornada Informativa sobre la EC.
o  Ayuntamiento de Salamanca — Convenio para Proyecto Integral de Atencién al Colectivo
Celiaco en la ciudad.
o  Diputacién de Valladolid — Concedida para el programa Vamos al Cole.
o Junta de Castilla y Ledn 7% IRPF — Concedida para el programa Vamos al Cole.
o  Consejeria de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn — Concedida para el Servicio de
Informacion y Orientacidn.
o  Ayuntamiento de Valladolid y FUNGE — Concesidn de una titulada en practicas durante
6 meses.
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Ademds, como cada afio, pusimos a la venta un nimero 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 sensibilizacién.

e  Planificacién: Todo proyecto o actividad lleva detrds un trabajo de organizacién y planificacion
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 afadir 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 programacién.

3.2. Servicio de Informacién y Orientacién

Es el servicio mdas importante que ofrecemos desde la Asociacién y para llevarlo a cabo desarrollamos
diferentes tareas ofreciendo apoyo en diferentes temas de interés como: el diagndstico, el correcto
seguimiento de la dieta, enfermedades asociadas, informacion para viajes dentro y fuera de Espaiia,
quejas y sugerencias... 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. En 2019, hemos recibido mds de 2.000 consultas en este
servicio, correspondientes a cualquiera de las categorias descritas anteriormente, a través de mail,
teléfono y atencidn presencial.

3.3. Departamento de Seguridad Alimentaria

3.3.1. Restauracion sin gluten
El objetivo principal del proyecto consiste en asesorar y formar al mayor nimero de establecimientos
hosteleros de nuestra comunidad entre los que se incluyen bares, restaurantes, cafeterias, puntos de
venta y hornos/obradores para que adquieran un mayor compromiso produciendo o sirviendo productos
sin gluten que las personas celiacas puedan consumir con tranquilidad, garantizando la maxima seguridad
del celiaco y contribuyendo a favorecer su integracion social preservando su salud.

e Actualizacién de bases de datos de establecimientos que ofrecen opciones sin gluten.

e Contacto con los diferentes establecimientos hosteleros y de restauracion.

e Difusidn del proyecto de restauracion sin gluten.

e Campaiia de sensibilizacidn sobre la EC en restauracion.

e Incorporacion de establecimientos a la “Red de restauracién sin gluten en Castillay Ledn”.

o Supervision de instalaciones y practicas de manipulacién.

Formacion y sensibilizacién de todo el personal.
Elaboracidn de protocolos de actuacion.
Firma del convenio de colaboracidn.
Incorporacion del establecimiento a Facemovil.
Seguimiento y supervision.
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3.3.2. Formacién
e Jornadas formativas en cocinas hospitalarias en colaboracién con la Consejeria de Sanidad:
Hospitales de Medina del Campo y El Bierzo.
e  Formacion en industria alimentaria: Santiveri, Lacteas Cobreros, Soria Natural y Grupo Siro.
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3.3.3. Atencién directa y sensibilizacion
e Orientacién dietético-nutricional: asesoramiento individualizado y especializado.
e Estudio piloto sobre la alimentacion del colectivo celiaco en Castilla y Ledn.
e  Promocion de habitos de vida saludables: a través de charlas de educacion nutricional, asi como
de la difusién en redes de infografias y material visual con consejos y pautas para seguir la dieta
sin gluten de una manera saludable.



3.3.4. Otras actuaciones realizadas por el servicio de seguridad alimentaria y nutricién de ACECALE
e Coordinacidon con las asociaciones de hosteleria provinciales, velando por la seguridad del
colectivo en las actividades gastrondmicas realizadas.
e  Servicio de tramitacién de quejas e incidencias.

3.4. Actividades de sensibilizaciéon

A lo largo de todo el afio 2019, 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, generalmente profesionales, entre los que cabe destacar los
siguientes ambitos: sanitario, educativo, restauracion... etc., pero también a los propios pacientes,
haciéndolos conscientes de sus limitaciones y de la importancia y necesidad de seguir una dieta exenta
de gluten totalmente, variada y equilibrada para evitar la aparicion de otras enfermedades y/o poner en
riesgo su salud.

3.4.1.V Edicidn de Celichef: un reto entre fogones
Durante 2019 se llevo a cabo la quinta edicién 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 en el mes
de febrero, en la Escuela Internacional de Cocina “Fernando Pérez”. En él participaron un total de 14
estudiantes de cocina procedentes de toda Castilla y Ledn.
En los meses previos visitamos todos los centros de formacidn profesional de Castilla y Ledn donde se
imparten estas ensefanzas para dotar a los futuros profesionales de las herramientas bdsicas a la hora de
cocinar sin gluten, todo ello desde una perspectiva de sensibilizacidn y concienciacidén para que cuando
desarrollen su carrera profesional tengan en cuenta las necesidades del colectivo y conozcan la
importancia de hacerlo con seguridad.

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 Ia
enfermedad celiaca al ambito escolar, tratando de lograr que los nifos 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 campafia en diferentes provincias, dada
su buena aceptacién y los resultados positivos obtenidos. En 2019, gracias a una subvencién nacional para
entidades sin dnimo de lucro que desarrollan proyectos destinados a la infancia, hemos podido llevar a
cabo este proyecto a nivel autondmico, realizando 111 sesiones a lo largo de toda la geografia
castellanoleonesa y llegando 3.434 personas (alumnos, profesores y AMPA’s).

3.4.3. Los Celijuegos

En 2019 hemos elaborado y editado nuevos materiales mas dindmicos y divertidos para trabajar la
sensibilizacion sobre la E.C y el conocimiento de esta, aptos para toda la familia, basados en la
metodologia empleada en los juegos de sobremesa e inspirados por diferentes juegos populares para el
disfrute de todos los publicos en eventos familiares, sociales, campanfias escolares, etc.:

- Linceliaco

- PirABC de los Alimentos

- 1,2,3, el gluten dénde ves?

3.4.4. Charlas y jornadas
Todos los afios se organizan charlas y jornadas para dar a conocer a pacientes y poblacion en general la
enfermedad celiaca y los avances que se van dando en cuanto a diagndstico y tratamiento, asi como para
actualizar los conocimientos de los profesionales sanitarios. Para ello se cuenta con profesionales
especialistas, que son los que conviven dia a dia con la enfermedad, sobre todo gastroenterdlogos y
nutricionistas. En 2019 se han llevado a cabo las siguientes:

- Il Jornadas sobre la Enfermedad Celiaca para profesionales del ambito sanitario, en Valladolid,
con la acreditacién y colaboracién de la Consejeria de Sanidad.

- Jornada sobre la Enfermedad Celiaca en Soria, con los doctores Lidia Cardiel y Santiago Frago, y
la nutricionista Noelia Rodriguez.



- Jornada sobre la Enfermedad Celiaca en Salamanca, con el Dr. Alberto Alvarez, la nutricionista
Noelia Rodriguez y con la presidenta de ACECALE, M2 Patricia Garcia.

3.5. Actividades para los socios

3.5.1 Talleres de cocina
Durante 2019 se han llevado a cabo los siguientes:
- Ciclo de talleres de cocina internacional en Salamanca
- Roscon sin gluten en Segovia
- Cocina navidefia en Ledn
- Cocina japonesa en Valladolid
- Taller en el restaurante “Pide por esa Boquita”
- Masterclass de cocina sin gluten en Zamora
- Talleres de cocina infantil en Valladolid, Leén y Salamanca

3.5.2. Encuentro Regional
Se trata de la mayor actividad ludica desarrollada por la Asociacién, con la que se pretende ofrecer un
espacio de participacion y creacion de redes sociales. El 16 de junio de 2019, se celebré la decimoctava
edicion de este evento en el Hotel Lasa-Sport.

3.5.3. Reuniones de socios
e Zamora
e Santa Marta de Tormes
¢ Salamanca

3.6. Integracion y participacion 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 integracidn social de las personas con enfermedad
celiaca en Castilla y Ledn.

Comedores universitarios
e  Eventos gastrondmicos
o Concurso de tapas, pinchos y banderillas de Aranda y Ribera.
o  Concurso provincial de pinchos de Valladolid
e Marcha PRONISA Avila
e Rosconada sin gluten en Palencia
e Campania de sensibilizacidon navidefia en los Ayuntamientos de nuestra Comunidad.
e Campania de sensibilizacion social a través de material audiovisual.

3.7. Convenio con el Ayuntamiento de Salamanca
Tras mucho tiempo de trabajo y coordinacién con la corporacién municipal, especialmente su Area de
Salud, en 2019 se ha firmado un convenio que nos ha permitido intensificar nuestro trabajo y presencia
en la localidad, creando un Proyecto Integral de Atencién al Colectivo Celiaco en Salamanca, pionero en
la region. En el marco de este convenio, el Ayuntamiento ha cedido un espacio en la Casa de las
Asociaciones desde el que ACECALE puede ofrecer su Servicio de Informaciéon y Orientacidon de una
manera presencial y mas cercana.
Principales areas de trabajo en Salamanca durante 2019:
EDUCACION

e Infantil y primaria

e Secundaria

¢ Formacidn Profesional

e Universidad
SANIDAD

e Atencion primaria

e Atencion especializada



HOSTELERIA Y TURISMO

e Proyecto de seguridad alimentaria

¢  Firma de convenio con la Asociaciéon de Hosteleros de Salamanca
FOMENTO DE LA PARTICIPACION Y ASOCIACIONISMO

4. Investigacion y formacién

e Proyecto CELIAcaVA: Actualmente ya se han realizado las analiticas y entrevistas a los
participantes en el estudio, con estos datos se esta creando una base anénima de datos clinicos
para la realizacion de diferentes estudios genéticos y estadisticos, con la previsidn de publicar el
estudio y las conclusiones en diciembre de 2020.

e Jornada SEFAC: El dia 28 de mayo estuvimos presentes en la jornada cientifico- profesional que
organizé la Sociedad Espafiola de Farmacia Familiar y Comunitaria (SEFAC), en el Hotel Lasa-
Sport, de Valladolid, a través de la participacion en una de las mesas redondas.

e Colaboracién con Centro Tecnoldgico de los Cereales (CETECE): En 2019 se han mantenido varias
reuniones con responsables del CETECE para establecer lineas de trabajo conjuntas y
colaboracion en diferentes actuaciones, que se plasmara durante este 2020.

5. Colaboraciones y proyectos
e Convenio con BioBook Lab
e Convenio con Mercadona
e Convenio con Carrefour
e Convenio con el Ayuntamiento de Santa Marta de Tormes

4. Comunicacion

4.1. Redes sociales y pagina web

Para aumentar la visibilidad del colectivo y de la propia entidad, dando a conocer los programas vy
proyectos ejecutados, ACECALE cuenta con diversos canales de difusion con los que llegar a los grupos de
interés, con el objetivo de mejorar la comunicacidon con los socios y con el resto de la sociedad.

e |nstagram: @celiacoscyl

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

e  https://www.acecale.org/

Durante todo el afio se actualizan 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.

4.2. Medios de comunicacion

También imprescindible para dar a conocer nuestra labor es el envio de notas de prensa a los diferentes
medios de comunicacion locales y regionales, de las campafias y proyectos que se van ejecutando. Gracias
a esto ha habido numerosas apariciones en radio, prensa, televisién y medios digitales.


https://www.instagram.com/celiacoscyl/?hl=es
https://www.facebook.com/Acecale-Asociaci%C3%B3n-Celiacos-Castilla-y-Le%C3%B3n-372317042966533/
https://twitter.com/CeliacosCyL?ref_src=twsrc%5Egoogle%7Ctwcamp%5Eserp%7Ctwgr%5Eauthor
https://www.acecale.org/

