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Queremos agradecer la colaboracién de todas las personas que han aportado
informacion para escribir esta memoria.

DEPARTAMENTO DE ADMINISTRACION Y PROYECTOS

- Alma M2 Arroyo. Administrativa. Técnica Superior en Administracion y Finanzas.

= Oscar Maeso. Sociélogo. Técnico de proyectos.

DEPARTAMENTO DE COMUNICACION Y DIVULGACION CIENTIFICA

- Maria Acevedo. Periodista y técnica en comunicacién social.

- Teresa Bermejo. Bidloga, periodista y divulgadora cientifica.

DEPARTAMENTO DE CALIDAD Y SEGURIDAD ALIMENTARIA
Proyecto Certificacién Alimentaria:

= Cristina De Abreu. Nutricionista y Técnica en Calidad y Seguridad Alimentaria.
Proyecto FACE Restauracion Sin Gluten/Gluten-Free:

-» Mayka Rodriguez Diaz. Dietista y Técnica de Seguridad Alimentaria.

Proyecto Lista digital de Alimentos sin gluten:

-» Tamara Parra. Dietista y Técnica de Seguridad Alimentaria.

Memoria
de actividades

2023

FACE

Federacion

de Asociaciones de
Celiacos

de Espaiia

Calle de los Tres Peces 32, 28012 Madrid

91547 54 11

info@celiacos.org

www.celiacos.org

Declarada entidad de Utilidad Publica en 2019 con N° de Registro Nacional 603218
Registro Nacional de Asociaciones (Ministerio del Interior) n°® F-1679


mailto:info@celiacos.org
http://www.celiacos.org

INDICE

MENSAJE PRESIDENCIA
FED. DE ASOC. DE CELIACOS DE ESPANA
PROYECTOS

PROYECCIéN,INTERNACIONAL Y
PARTICIPACION EN REDES

INFORMACION FINANCIERA

ACTIVIDADES DE COMUNICAC’IIéN,
DIFUSION E INCIDENCIA POLITICA

MENSAJE

PRESIDENCIA

Gracias por estar ahi.

Me llena de alegria presentar esta Memoria de actividades realizadas durante el afio
2023y con ella confirmar que seguimos fieles a nuestro principal objetivo: coordinar el
esfuerzo y la labor realizada por las organizaciones de personas celiacas miembros de
FACE.

Quiero agradecer muy especialmente el esfuerzo de las personas que trabajan dia a
dia en FACE, asf como a todas las empresas e instituciones que a lo largo de este afio
han colaborado para apoyar nuestro esfuerzo. A los voluntarios y voluntarias de todas
las asociaciones que conforman nuestra organizacion que nos permiten llegar a todos
los rincones y son, sin duda, el pilar de nuestro accionar diario. Al colectivo celiaco y en
especial a los recién diagnosticados.

Este afio hemos llevado a cabo el proyecto Analisis de la vulnerabilidad social y sanitaria
de las personas con enfermedad celiaca en Espana financiado por el Ministerio de Dere-
chos Sociales y Agenda 2030, gracias al mismo hemos mejorado nuestro conocimiento
sobre la realidad social de las personas que sufren la enfermedad celiaca.

Me gustaria destacar que un afio mas contamos con el sello Dona con Confianza de la
Fundacion Lealtad, lo que asegura que nuestra entidad goce de transparencia y nos
ayuda a prestar nuestros servicios con la maxima calidad.

Al leer esta Memoria, mi deseo es compartir la satisfaccion que desde FACE hemos sen-
tido en nuestro dfa a dfa.

Muchas gracias por vuestra ayuda.

AARON SANTANA

PRESIDENTE
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FEDERACION DE ASOCIACIONES DE —
CELIACOS DE ESPANA

El 25 de junio de 1994 se constituye la Federacién de Asociaciones de Celiacos de Espafia (FACE).
FACE esta constituida por 14 asociaciones de celiacos y 2 federaciones distribuidas por toda la
geografia nacional que integran a mas de 17.000 familias asociadas.

El objetivo fundamental de FACE es coordinar el
esfuerzoylalaborrealizada por sus asociaciones
miembros para defender sus derechos, con
vistas a la unidad de accién y para un mejor
logro de los fines comunes. Trabaja para mejorar
la calidad de vida de las personas celiacas y conseguir
su integracion social. Realiza esta labor a través del
apoyo directo a las personas celiacas y sus familiares,
realizando campafias de difusion y concienciacion,
investigacion y seguridad alimentaria.

FACE ofrece servicios de apoyo y asesoramiento a
pacientes celiacos recién diagnosticados y familiares
a través de sus asociaciones miembros, formacion
de restaurantes para la oferta de mendus sin gluten
seguros y el control de alimentos sin gluten para
certificar que cumplen correctamente la normativa
vigente. También ofrece herramientas para ayudar
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al colectivo celiaco a realizar correctamente la dieta
sin gluten y a conocer mejor su enfermedad, como
la app FACEMOVIL, Celikids (para los mas peques),
el Manual de la Enfermedad Celiaca, ademas de la
pagina web vy las redes sociales, que proporcionan
noticias adicionales, informacion y asesoramiento.

Tanto FACE como sus asociaciones miembros
son entidades sin animo de lucro financiadas
practicamente por las cuotas de sus asociados,
siendo estos quienes costean los servicios que
se ofrecen. Por ello, los socios son una parte vital
del #MovimientoCeliaco, como activistas vy
voluntarios. Gracias a su esfuerzo constante, FACE
y sus asociaciones pueden continuar trabajando y
creciendo; ayudando a crear conciencia y mejorando
la vida de las personas que siguen una dieta sin
gluten.

A irin Oc c U

Crelincos de Mawvarra

®
¥ wa

Vi adidin e ..

‘&EMEM COVE |- C) G, A

7 Federacion de Asociaciones de Celiacos de Espafia



FACE esta compuesta por las asociaciones, cuyo
ambito territorial abarca el de la correspondiente
comunidad o ciudad auténoma donde se

constituyen.

ASOCIACIONES DE C

INTEG RADAS EN FACE (SOCIOS A 31/12/23)

ELIACOS

ASOCIACION S0CI0S
EZE (Asociacion Celiacos del Pais Vasco) 2.892
ACECOVA (Asociacion Celiacos de C. Valenciana) 1.981
ACA (Asociacion Celiacos de Aragén) 2.023
ACEGA (Asociacién Celiacos de Galicia) 2.081
FACA (Federaciéon Asociaciones Celiacos Andaluza) 1.984
ACCLM (Asociacion Celiacos de Castilla-La Mancha) 1.026
ACEX (Asociacién Celiacos de Extremadura) 1.010
FECECAN (Federacién de Celiacos Canarios) 591
ACN (Asociacion Celiacos de Navarra) 660
ACMU (Asociacion Celiacos de Murcia) 629
ACECAN (Asociacion Celiacos de Cantabria) 509
MSG (Asociacion Celiacos de Madrid) 460
ACEPA (Asociacion Celiacos de Asturias) 402
ACERI (Asociacion Celiacos de La Rioja) 428
ACIB (Asociacién Celiacos de Baleares) 267
ACEME (Asociacién Celiacos de Melilla) 30

-2 16.973

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE
CELIACOS DE ESPANA

ESTRUCTURA INTERNA

;Quiénes forman FACE?

ORGANIGRAMA DE FACE SOCIO$IAS

Los socios y socias de FACE
son el pilar fundamental de la
Federacion.

7 ASAMBLEA GENERAL

2 JUNTA DIRECTIVA

Aungue FACE trabaja por el beneficio de todo el colectivo,

K EQUIPO TECNICO gran parte de su financiacion proviene de la cuota de los

SOCios y socias pertenecientes a las asociaciones integra-

das en la Federacion, por lo que en agradecimiento elabora
proyecto exclusivos que faciliten herramientas de seguridad
alimentaria y descuentos para ellos y ellas.

;Cual es la estructura de FACE?

La estructura interna de FACE viene determinada por sus estatutos, registrados en el Ministerio del Inte-
rior. Estos establecen los érganos de gobierno de la organizacion y fueron actualizados en 2023.

> Asamblea General. Es el 6rgano de gobierno supremo de FACE. Esta formada por un representante
de cada una de las 16 asociaciones/federaciones de celiacos que la integran. La Asamblea General de
la Federacion tiene la obligacion de examinar y aprobar la gestion realizada por la Junta Directiva, las
cuentas anuales y los presupuestos del ejercicio siguiente. Asimismo, la Asamblea General decide sobre
cuestiones de especial relevancia, tales como la eleccion de la Junta Directiva, la reforma de sus estatutos
o su disolucion.

- La Junta Directiva. Es el érgano de administracion y representacion de la Federacion. Actualmente
estd formada por 5 asociaciones integradas en FACE, las cuales eligen a un miembro de su entidad en
representacion de la misma.

- Equipo técnico de FACE. Se divide en varios departamentos con trabajadores contratados para ga-
rantizar el correcto funcionamiento de la entidad y el logro de los objetivos fijados. El equipo de FACE en
2023 ha estado formado por 7 personas contratadas.

9 Federacion de Asociaciones de Celiacos de Espafia



- JUNTA DIRECTIVA

AARON SANTANA ALVARO MANZANOS GLORIA BERNARDEZ

PRESIDENCIA VICEPRESIDENCIA SECRETARIA

FACE ha renovado el sello Dona con
Confianza de la Fundacion Lealtad

ASOCIACION DE CELIACOS
DE LA RIOJA (ACERI)

ASOCIACION DE CELIACOS
DE LAS PALMAS (ASOCEPA)

ASOCIACION DE CELIACOS
DE GALICIA (ACEGA)

M. EUGENIA GURUCELAIN
TESORERIA

ASOCIACION DE CELIACOS
DE NAVARRA (ACN)

-> REUNIONES OFICIALES

Asamblea General Ordinaria de FACE 2023
En 2023 la Asamblea General de FACE se celebrd el 15 de abril.

Reuniones de Junta Directiva

En 2023 se han celebrado 3 reuniones de la Junta Directiva.

"06/02/23 - 04/03/23 - 20/0/23"

LUIS CRUZ
VOCALIA

ASOCIACION DE CELIACOS
DE ALMERIA (ASPECEAL)

1

0S movimientos sociales y la ac-
cion colectiva tienen una volun-
tad de cambio basada en la de-
nuncia de injusticias y tratando
para ello de cambiar la realidad
de aquellas personas que se unen para
mejorar su calidad de vida. La realidad
que vivian las personas celiacas en los
aflos 80y 90 no era una realidad precisa-
mente facil, ya que esta era considerada
una enfermedad rara con un alto infra-
diagndstico y pocas opciones sin gluten
seguras en el mercado.

Es asi como en 1994 nace la Federacién
de Asociaciones de Celiacos de Espafia
(FACE), como un punto de apoyo para las
asociaciones de celiacos, pacientes vy fa-
miliares, y para aunar esfuerzos y lograr
una representatividad a nivel nacional
que permita avanzar en la defensa de
los derechos e intereses de las personas
celiacas.

FACE fue declarada como entidad de
Utilidad Publica en 2019, reconocien-
do asi la labor social que la entidad
realiza a favor del colectivo celiaco.
Este afio, ademas, FACE ha sido acredita-
da con el sello de la Fundacién Lealtad.
El sello Dona con Confianza identifica a
las ONG que cumplen integramente los
9 Principios de Transparencia y Buenas
Practicas y que, por tanto, responden a
las demandas de informacién a la hora de
colaborar con ellas.

Federacion de Asociaciones de Celiacos de Espafia

Los 9 Principios de Transparencia y
Buenas Practicas son estandares que
abarcan multiples aspectos del fun-
cionamiento de las ONG y que dan res-
puesta a las demandas de informacion
de los donantes espafioles a la hora de
colaborar son:

1.- Misién clara y publica

2.- Planificacién, seguimiento y
orientacién al Impacto

3.- Organo de gobierno independiente,
activo y publico

4.- Financiacién diversificada y
transparente

5.- Control del uso de los fondos

6.- Sostenibilidad financiera

7.- Comunicacién transparente y veraz
8.- Voluntariado formado y participativo

9.- Cuestiones normativas




MISION

o1 Mejorar la calidad de
vida del colectivo

FACE tiene por objeto aunar el esfuerzo y coor-
dinar el trabajo realizado por las asociaciones/
federaciones de celiacos miembros para mejo-
rar la calidad de vida de las personas celiacas y
conseguir su integracion social.

OBIJETIVOS

VISION

"@‘ La unién hace la
L fuerza

FACE coordinara el esfuerzo y la labor de sus
asociaciones/federadaciones defendiendo, ante
todo, los derechos de las personas celiacas,
siempre con vistas en la unidad de accion y para
un mejor logro de los fines comunes.

PROYECTOS

APOYAR Y ASESORAR A LAS
ASOCIACIONES DE CELIACOS
INTEGRADAS EN FACE

VALORES

Apoyar y asesorar a las personas celiacas y sus familiares en el diagnéstico, asi como durante el resto de su
vida.

Ensefar a las personas celiacas y sus familiares a realizar una dieta sin gluten segura y saber identificar
perfectamente los productos que pueden consumir.

Garantizar la seguridad alimentaria del colectivo de personas celiacas tanto en casa como fuera de ella.

Informar y concienciar a la sociedad en todas las medidas y mecanismos posibles para contribuir a la
integracion y normalizacion social de las personas celiacas.

Fomentar la investigacion, sirviendo de puente entre el colectivo de personas celiacas y la comunidad cientifica.

Motivar la realizacion de un estudio poblacional sobre enfermedad celiaca.

L

Los valores que definen a FACE son los principios, las sefias de identidad, que dotan a la
Federacion de los elementos necesarios para cumplir su funcién con total eficiencia. Los seis
valores que reflejan el propdsito para el que fue creada la Federacion, y que estan presentes en
todas los programas y proyectos como eje vertebrador:

Compromiso: FACE ysus asociaciones miembros estan firmemente comprometidas con el apoyoy asesoramiento
al paciente celiaco y sus familiares.

Seguridad: FACE y sus asociaciones miembros trabajan con el sector de restauracion y alimentacion, asf como
con varios organismos publicos, para garantizar la seguridad alimentaria de las personas celiacas.

Unidad: FACE coordina el esfuerzo y la labor realizada por sus asociaciones miembros para defender sus
derechos, con vistas a la unidad de accién y para un mejor logro de los fines comunes.

Transparencia: FACE comunica abierta y claramente la gestion de los recursos de los que dispone, el desarrollo
de sus programas y proyectos, sus 6rganos de gobierno y sus obligaciones legales. Esta informacion esta al
alcance de todos los interesados tanto interna como externamente.

Profesionalidad: FACE es una organizacién con experiencia en la que todos y cada uno de sus trabajadores
realizan sus funciones con total responsabilidad e integridad, con una alta capacitaciéon, buscando la maxima
eficiencia en cada una de sus acciones, asegurando la consecucion de los objetivos fijados en los diferentes
programas que ejecuta la Federacion.

Independencia: FACE actla con libertad ante cualquier organismo e institucion publica o privada para defender
los intereses del colectivo de personas celiacas que siempre son la prioridad para esta Federacion.

Memoria de actividades 2023

El objetivo fundamental de FACE es coordinar
el esfuerzo y la labor realizada por sus aso-
ciaciones miembros para defender sus dere-
chos, con vistas a la unidad de accién y para
un mejor logro de los fines comunes.

En FACE trabajamos para mejorar la calidad de
vida de las personas celiacas y conseguir su inte-
graciéon social. Realizamos esta labor a través del
apoyo directo a las asociaciones de celiacos inte-
gradas en la Federacion, realizando campafias de
difusion y concienciacion, investigacion y seguri-
dad alimentaria.

RESULTADOS 2023

Tras realizar una encuesta a las personas asociadas a FACE y
responder un total de 548 personas:

® 97,45 %

Creen necesaria la labor de las asociaciones de celiacos.

FACE elabora materiales y protocolos de atencién
al paciente recién diagnosticado y sus familiares,
para que de este modo las asociaciones de celia-
cos dispongan de la misma informacion y puedan
transmitir un mismo mensaje a las personas afec-
tadas y sus familiares.

Ademas, disponemos de una infraestructura que
nos permite la correcta ejecucién de las acciones
para cumplir los objetivos planificados y conseguir
los resultados esperados, trabajando a través de
un Plan Estratégico mediante el que nos coordi-
namos con el resto de asociaciones.

16.973
familias

asociadas a las
asociaciones de celiacos
integradas en FACE.

+ de 150 +24
voluntarios sedes

trabajando de manera
altruista por el colectivo.

de atencion al paciente
de las diferentes
asociaciones de celiacos.

13 Federacién de Asociaciones de Celiacos de Espafia



BREVE MANUAL DE
LADIETA
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Breve manual de la dieta sin gluten

Acompafiando a la Lista de alimentos
sin gluten, FACE edita anualmente para
sus socios el “Breve manual sobre la die-
ta sin gluten”. Se trata de un pequefio
resumen de los puntos mas importan-
tes que los pacientes celiacos deben
conocer sobre esta tematica. El manual
esta estructurado en diferentes capitu-
los que explican la legislacion sin gluten
de una manera sendilla, indicando la
informacion especifica que se recoge

en cada ley, ademas de la simbologia
que los consumidores celiacos pueden
encontrar en el mercado. También, el
“Breve manual sobre etiquetado vy le-
gislacion sin gluten” hace hincapié en la
clasificacion de los alimentos e indica de
qué manera realizar una correcta die-
ta sin gluten con consejos y soluciones
practicas. La publicacién se completa
con informacién sobre medicamentos,
vacunas y cosmética.

(ELIKIDS s

GUIA INFANTIL FACE

Celikids

FACE confecciona anualmente Celikids
para los mas pequefios; un manual en
el que los socios de entre 6 y 12 afios
aprenden qué es la enfermedad celia-
ca, la dieta sin gluten, la clasificacion de
los alimentos o cémo evitar el contacto
cruzado.

Incluye ademas, infografias recortables
para que los peques de la casa sepan
cémo actuar y explicar la enfermedad

celiaca en cumpleafios, excursiones, en
casa de amigos o en el cole.

En este manual se encuentran ademas
pasatiempos para completar con la in-
formacién que han aprendido.

Manual
dela
enfermedad
celiaca

Manual de la Enfermedad Celiaca

FACE publica una nueva edicion del “Ma-
nual de la Enfermedad Celiaca” como
herramienta para los pacientes celiacos
recién diagnosticados. Una publicacion
que realiza un breve recorrido por los
aspectos mas importantes de esta pa-
tologfa, actualizando cuestiones de inte-
rés y avances clinicos, empezando por
el propio concepto de esta enfermedad,
que en los Ultimos afios ha pasado de
definirse como una intolerancia alimen-
taria, a reconocerse como una patologfa

sistémica de base autoinmune.

Una herramienta de utilidad para los
pacientes con diagndstico reciente para
ayudarles a entender la enfermedad
celiaca, los cambios que deben hacer en
su vida y poder resolver muchas de las
dudas que pueden surgir en este perio-

do de adaptacién a la dieta sin gluten.

FACEMOVIL

FACEMOVIL es una herramienta de se-
guridad alimentaria para las personas
celiacas o que deban realizar una dieta
sin gluten por prescripcion médica.

Gracias a esta app movil, referente del
colectivo celiaco, los usuarios y usua-
rias podran consultar de manera senci-
lla mas de 16.000 productos aptos para
personas celiacas, ademas de restau-
rantes, hoteles y puntos de venta que

ofrecen opciones sin gluten seguras.

FACEMOVIL también ofrece noticias,
consejos para realizar la dieta sin glu-
ten correctamente, ademas de des-
cuentos de los que los socios y socias
de FACE pueden beneficiarse.

Memoria de actividades 2023
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PROYECTOS

FORMACION DEL

VOLUNTARIADO DE LAS
ASOCIACIONES DE CELIACOS

Entre las lineas estratégicas que guian la labor
de FACE se encuentra la apuesta por la promo-
cion, sensibilizacion, formacién y la calidad en
la gestion en el ambito del voluntariado, que
redunda en beneficio, no sélo del propio tejido
asociativo, sino del celiaco y, lo que, es mas, del
conjunto de la sociedad.

En 2023, La Federacién de Asociaciones de
Celiacos de Espafia ha puesto en marcha el
nuevo Plan de Voluntariado.

El objetivo principal de este proyecto es
integrar la actuacion de personas volunta-
rias en el seno de la Federacion de Asocia-
ciones de Celiacos de Espaifa mejorando
su formacién para colaborar en los dife-
rentes proyectos que se estan ejecutando.

Durante el affo 2023 la Federacién ha con-
tinuado con la puesta en practica del nuevo
protocolo de atencidn al paciente, para que los
pacientes activos puedan conocer las pautas
necesarias para atender y ayudar a los nuevos
diagnosticados.

Estos pacientes también pueden realizar for-
macion y difusion en Industria y/o canal HORE-
CA. FACE facilita la formacién y herramientas
necesarias a pacientes/voluntarios elegidos
por su formacién y/o compromiso con la en-
tidad, para que puedan dar difusién sobre la
enfermedad celiaca y dieta sin gluten en estas
areas, favoreciendo asi la elaboracion de pro-
ductos aptos para personas celiacas. La forma-
Cion se desarrolla desde que se decide firmar
el compromiso de voluntariado con las asocia-
ciones para lograr una intervencion mas eficaz.

Ademas, se facilita a estos pacientes, volunta-

15 Federaciéon de Asociaciones de Celiacos de Espafia

rios o miembros de las diferentes Juntas Direc-
tivas de las asociaciones, cursos y seminarios
que les permitan gestionar de mejor forma la
entidad en la que colaboran.

Con este proyecto pretendemos:

- Atender debidamente a las personas volun-
tarias y cubrir sus necesidades de formacion
de modo que puedan desarrollar su labor con
seguridad, confianza, eficiencia, eficacia y cali-
dad.

- Que las personas voluntarias adquieran co-
nocimientos y herramientas para desarrollar
las actividades que componen los proyectos
de la entidad, transmitiendo los valores vy la fi-
losofia de la Federacion y contribuyendo a una
sociedad mejor.

- Potenciar habilidades, recursos y talentos
propios del voluntariado, asi como fomentar la
vocacion y su sentido vital a través del desarro-
llo de las actividades.

= Aumentar la auto-confianza en las capacida-
des propias y de aprendizaje del voluntariado.

- Dar voz y protagonismo a las personas celia-
cas voluntarias.

= Formacion sobre las gestion y administra-
cion de las entidades que representan.



PROYECTOS

CONTROL ANALITICO DE
ESTABLECIMIENTOS CON
OPCIONES SIN GLUTEN

El Departamento de Seguridad Alimentaria de
FACE desarrolla a lo largo del afio el proyecto
de control analitico de productos sin gluten
en el sector HORECA.

En 2023, FACE ha realizado un total de 619
analiticas. Algunas de las asociaciones
integradas en FACE colaboran con las ad-
ministraciones publicas competentes que
comparten sus propios resultados con la
Federacion, tal es el caso de la Consejeria
de Sanidad del Gob. de Cantabria

Para realizar los analisis correspondientes, en
FACE contamos con el apoyo del Laboratorio
BIOMEDAL desde el afio 2021, el cual esta acre-
ditado por ENAC para determinar la presencia
de gluten en productos alimenticios, mediante
el método ELISA con la técnica R5.

Cuando los resultados son positivos en gluten,
desde FACE intentamos ofrecerles asesora-
miento y formacion para adherirse en la red de
establecimientos del nuestro proyecto FACE
Restauracion Sin Gluten / Gluten Free.

Del total de muestras incluido en el control
analitico 19 han resultado positivas (>20 mg/
kg). La gran mayoria de muestras sometidas a
control analitico en el 2023 se han centrado en
la oferta de platos sin gluten ofrecidos por el
sector HORECA (asesorados y no asesorados)
aunqgue siempre hay disponibilidad para anali-

RESULTADOS 2023

zar productos que tengan etiquetado o ingre-
dientes dudosos.

Estos resultados permiten llamar la atencion
de FACE y de las asociaciones de celiacos para
intervenir de forma constante sobre la revision
del cumplimiento de los protocolos de mani-
pulacion de alimentos sin gluten, quedando
una vez mas confirmado que, el riesgo cero no
existe en la restauracion y es el sector donde
debemos insistir mas en control de alimentos
sin gluten.

FACE y sus asociaciones siguen trabajando
para conseguir que las administraciones publi-
cas nos informen de qué tipo de control estan
realizando en los establecimientos del sector
HORECA y mejorar la seguridad alimentaria de
las personas celiacas en nuestro pais a la hora
de salir a comer fuera de casa.

+ de 619 + de 378
productos restaurantes

analizados por FACE y analizados por FACE y
sus entidades miembros sus entidades miembros

19
muestras
positivas

analizadas por FACE

Memoria de actividades 2023

PROYECTOS

FACE RESTAURACION
SIN GLUTEN/GLUTEN-FREE

PROYECTO NACIONAL FACE-AASS

El ser humano es un ser social por naturaleza.
En casitodos los actos sociales que realiza sue-
le existir un nexo comun, la comida. Puede ser
una fiesta de cumpleafios, una boda o simple-
mente cuando sale a tomar algo con amigos, la
comida siempre esta presente.

Lamentablemente, no todos los establecimien-
tos ofertan opciones sin gluten, y otros que, si
las tienen, no ejecutan una adecuada manipu-
lacion, que contemple el contacto cruzado de
gluten.

Ante esta problemadtica, en FACE llevamos mas
de quince afios ejecutando el Proyecto FACE
Restauracion Sin Gluten/Gluten-Free, median-
te el que, asesoramos y formamos a las empre-
sas de restauracion y colectividades, para que
puedan disponer de menus sin gluten seguros.

Para que las personas celiacas puedan comer
fuera de casa de manera segura, es funda-
mental la labor que FACE y las asociaciones
de celiacos desempefian en el ambito de la
restauracion, contribuyendo asi a normalizar
la vida e integracion social de este colectivo.
Gracias a esta labor, actualmente Espafia es
uno de los paises de la Unién Europea en el
que mas establecimientos gluten-free seguros
podemos encontrar.

Para facilitar el reconocimiento de los estable-
cimientos adheridos a este proyecto, hemos
disefiado un distintivo identificativo, que debe
incluir el afio en vigor impreso para su validez y
estar colocado en la puerta o ventana principal
del establecimiento asesorado.

|

Distintivo con el afio en vigor que tienen todos
los establecimientos asesorados
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En 2023, hemos trabajado en las bases y re-
quisitos para crear una marca de garantia que
avale y los criterios minimos que deben cum-
plir todos los establecimientos adheridos, in-
crementando asi la seguridad para el colectivo
celiaco.

Se han impartido formaciones en materia de
enfermedad celiaca y dieta sin gluten a todo
el personal técnico y voluntario encargado de
realizar el asesoramiento y supervision de |0s
establecimientos, con la finalidad de unificar y
reforzar los protocolos de manipulacion de ali-
mentos sin gluten ofrecido a los trabajadoresy
trabajadoras del sector HORECA.

A estos trabajadores les ofrecemos un Manual
de buenas practicas para la Restauracion Sin
Gluten, que ha sido actualizado y distribuido
de forma impresa a todos los establecimien-
tos asesorados por FACE y sus asociaciones,
para que puedan consultarlo en cualquier mo-
mento. La publicaciéon cuenta con protocolos
especificos de actuacion frente a diferentes
situaciones que podrian surgir a lo largo de la
cadena productiva desde la homologacién de
proveedores hasta el servicio al consumidor
final: el colectivo celiaco. Ademas de un apar-
tado especial de preguntas frecuentes relacio-
nadas con la enfermedad celiaca y la dieta sin
gluten.

App FACEMOVIL

Todos los establecimientos asesorados por
FACE y las asociaciones de celiacos son regis-
trados en una base de datos y estan dispo-
nibles para ser consultados por parte de sus
socios en la APP FACEMOVIL. Las marcas ase-
soradas por FACE tienen disponible la oferta
sin gluten en la app FACEMOVIL.



Tras realizar una encuesta a las personas celiacas y responder
un total de 548 personas:

® 93.25%

Considera mas seguros los restaurantes asesorados por
FACE o sus asociaciones.

RESULTADOS 2023

+ 35 + 3.500 +1.347

marcas restaurantes restaurantes
asesoradas por FACE asesorados por FACE asesorados por las
en su proyecto de en su proyecto de asociaciones federadas

restauracion restauracion

Marcas asesoradas e incluidas en el proyecto FACE
Restauracion Sin Gluten/Gluten-Free en 2023
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PROYECTOS

LISTA DIGITAL DE ALIMENTOS
SIN GLUTEN

gluten

Uno de los proyectos principales de
FACE es la elaboracién de la Lista digi-
tal de alimentos sin gluten.

Anteriormente el formato de la lista era
en papel, pero en la actualidad y con la
digitalizacion que se esta viviendo en
todo el mundo, se esta potenciando el
formato digital. Por lo tanto, este pro-
yecto no se elimina, solo se actualiza
su soporte que pasa a ser digital, in-
cluido en la app FACEMOVIL. Lo que
se pretende con esta “digitalizacion”
es mantener la informacién de los
productos totalmente actualizada. De

+16.140
productos

aparecen en la lista
digital 2023

+ 15.789
licencias

de la app FACEMOVIL
por parte de usuarios/as

RESULTADOS 2023
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® 33,76 %

Realiza la compra guidndose por la Lista digital de alimentos sin

Tras realizar una encuesta a las personas asociadas a FACE y
responder un total de 548 personas:

® 75,36 %

Tiene descargada la Lista digital de alimentos sin gluten

esta forma el técnico gestiona al mo-
mento cualquier novedad de la marca,
tanto altas como bajas de productos,
haciendo que sea una herramienta
mucho mas util y proporcionando a los
socios y socias mayor seguridad.

El principal objetivo de este proyec-
to es conseguir que el paciente sea
independiente y auténomo a la hora
de realizar la compra de productos
sin gluten, facilitando asi la identifi-
cacion de alimentos seguros y apor-
tando una seguridad extra gracias al
control de los técnicos de FACE.

+710
marcas

comprometidas con el
colectivo celiaco

+ 61
marcas

han colaborado
econdmicamente con la lista
digital de alimentos



Marcas de productos sin gluten colaboradoras en la edicién y
distribucion de la Lista digital de alimentos sin gluten 2023
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impresion en 2023, casi un 30 %. E/ objetivo de FACE es potenciar el uso de la
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utilizar y siempte actualizada. Con la ayuda de las asociaciones de celiacos
miembros de FACE se esta distribuyendo una segunda licencia de la app
FACEMOVIL a aquellas familias que deciden dejar de recibir Ia lista de ali-
mentos en version fisica.

En 2023 mas de 13.000 familias de personas celiacas han recibido el libro
de Informacion sobre productos sin gluten 2023.
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PROYECTOS

CERTIFICACION ALIMENTARIA

SIN GLUTEN

SISTEMA DE LICENCIA EUROPEO (ELS 0 MARCA REGISTRADA ESPIGA BARRADA)

La Marca Registrada Espiga Barrada es un
simbolo internacionalmente reconocido
por todas aquellas personas que deben seguir
una dieta sin gluten, aportando gran confian-
za al colectivo celiaco y siendo una referencia
rapida cuando se enfrentan a la hora de com-
prar productos sin gluten. Actualmente esta
se encuentra regulada por la AOECS (Sociedad
de Asociaciones de Celiacos de Europa), quien
delega en sus asociaciones miembros la conce-
sién de su uso y control.

En Espafia FACE es una de las encargadas de
otorgar esta certificacién, lo que aporta una
ventaja comercial a los fabricantes que se mue-
ven en este mercado creciente y cada dia mas
competitivo.

¢Qué requisitos establece?

El limite critico permitido por esta certificacion
se establece en 20 ppm (mg/kg) de gluten en
el producto final, estando estos niveles maxi-
mos de gluten controlados por:

->Laboratorios acreditados por ENAC, o cual-
quier otro organismo de acreditacion miembro
de EA (European Cooperation for Acreditation),
para este parametro por la Norma 17025:2017
(UNE-EN ISO) y autorizados por FACE.

- Entidades de certificacién acreditadas
por ENAC, o cualquier otro organismo de acre-
ditacion miembro de la EA (European Coopera-
tion for Acreditation), para la Norma UNE-EN
ISO/IEC 17065:2012 para alcances referidos a
industrias agroalimentarias, y autorizadas por
FACE. Se realizara un control anual de los siste-
mas de Analisis de Peligros y Puntos de Control
Criticos (APPCC) de la industria agroalimentaria.

El obejtivo principal de este proyecto es facilitar
a los consumidores celiacos y/o sus familiares la
identificacion de los productos alimenticios sin glu-
ten mediante el Sistema de Licencia Europeo (ELS
o Marca Registrada Espiga Barrada) y garantizar
una mayor seguridad y control, favoreciendo asi
la seguridad alimentaria del colectivo celiaco en
Europa.
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Esta certificacion puede identificarse con el lo-
gotipo de la Marca Registrada Espiga Barrada
acompafiada de un cdédigo alfanumérico de
ocho digitos para identificar/comprobar su va-
lidez.

ES - YYY - LLE

Logotipo a emplear en un producto certificado
con el Sistema de Licencia Europeo.

Este cédigo recoge la siguiente informacion:

XX = Cdédigo del pais. Como el ELS es una certi-
ficacion europea, se pueden encontrar produc-
tos certificados por asociaciones de celiacos de
otros paises. En el caso de productos certifica-
dos por Espafia, siempre comenzaran por ES.

YYY = Cédigo correspondiente a la empresa.
Z77 = Cddigo del producto.

En caso de que el producto certificado conten-
ga avena sin gluten, se indicara de la siguiente

forma:
X’. X"
OATS-XNNYY-ZZT

ANEM A=A =L 2T

Logotipo a emplear en un producto certificado
con el Sistema de Licencia Europeo y que con-
tiene avena sin gluten como ingrediente.



Tras realizar una encuesta a las personas celiacas y responder
un total de 548 personas:

® 97,26 %
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PROYECTOS

INVESTIGACION Y DIVULGACION

CIENTIFICA

El objetivo principal de este proyecto es di-
fundir de forma veraz, rigurosa y actualiza-
da el conocimiento de la enfermedad celia-
ca, su diagnéstico y su tratamiento, entre
los pacientes y en todos los ambitos de la
sociedad, incluido el cientifico y sanitario.

Las tres principales lineas de trabajo son:

- Difusién de articulos cientifico-médicos en
todas las plataformas de la Federacién.

- Trabajar con el cémite cientifico de FACE para
difundir una informacion veraz y contrastada.

- Fomentar la cooperacidn sanitaria con otras
asociaciones de pacientes y/o de expertos.

Difusion y divulgacion

En el afio 2023 se han revisado los siguientes
articulos:

= 20/01/2023 - “La enfermedad celiaca y el emba-
razo.”

= 02/02/2023 - “Las personas celiacas tienen mayor
riesgo de desarrollar enfermedades cardiovascula-
res, segun un estudio.”

= 07/02/2023 - “iCuidado con los bulos y fake news
sobre la enfermedad celiacal.”

<> 14/02/2023 - “;Tener enfermedad celiaca puede
afectar a tus citas?.”

- 25/08/2023 - “;Son eficaces las enzimas anti-glu-
ten?”

= 19/09/2023 - “Los pacientes celiacos incluidos en
la campafia de vacunacion de la gripe 2023-2024.”

> 25/09/2023 - “;Qué es la ataxia por gluten y qué
relacién tiene con la enfermedad celiaca?”

= 10/11/2023 - “Enfermedad celiaca y migrafias.”
<> 14/11/2023 - “Diabetes y enfermedad celiaca.”

= 12/12/2023 - [I"dentifican un compuesto derivado
de la salvia que reduce la inflamacidn intestinal cau-
sada por gluten.”

En el aflo 2023 se han escrito los siguientes
articulos:

< “;Madre, padre, hijo/a o hermano/a de celia-
co? Eres uno de los principales grupos de riesgo -
Mazorca 71.”

= “Las personas celiacas tienen mayor riesgo de de-
sarrollar enfermedades cardiovasculares, segin un
estudio - Mazorca 71.”

= “;Por qué existe el limite de 20 ppm para los pro-
ductos sin gluten? - Mazorca 72.”

> “;El gluten puede afectar al sistema nervioso? -
Mazorca 72.”

= “Un estudio en ratones sugiere que la ingesta de
gluten puede causar inflamacién cerebral - Mazorca
73.”

> “;Es posible seguir teniendo molestias a pesar de
una dieta sin gluten? - Mazorca 73.”

= “Impacto de la enfermedad celiaca: Una cuestion
de tiempo - Mazorca 74.”

= “Enfermedad celiaca y déficit de DAO - Mazorca
74.”

= “Enfermedad celiaca e hipotiroidismo - Mazorca
74.”
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Congresos 2023

= 7° Encuentro Nacional de Pacientes organizado
por el Foro Espafiol de pacientes (FEP). Se celebro el
pasado 18 de abril de 2023 en el Hospital Gregorio
Marafién. El objetivo de dicho evento es dar voz a los
pacientes en materia de salud generando un entor-
no de didlogo y debate constructivo y de aprendizaje
donde se comparten experiencias de los pacientes y
de las organizaciones que las representan.

= | jornadas médicas de FACE. Organizadas por FACE,
se celebraron el 11 de mayo de 2023 en el Hospital
Clinico San Carlos. Estaban enfocadas hacia el per-
sonal especializado, médicos de familia, pediatras,
gastroenterodlogos... El programa incluyé ponencias
de diferentes médicos y cientificos especialistas en la
enfermedad celiaca.

= VIl Congreso de Organizaciones de Pacientes or-
ganizado por la plataforma de organizaciones de pa-
cientes (POP). Tuvo lugar los dias 28 y 29 de septiem-
bre de 2023 en el Auditorio Rafael del Pino (Madrid).
Su finalidad era generar espacios de didlogo y debate
para la mejora de la atencion socio sanitaria, propo-
ner soluciones desde la perspectiva de los pacientes
y facilitar el encuentro, las sinergias y la formacién de
las organizaciones de pacientes.

= XV curso de diagndéstico de la enfermedad celiaca.
Organizado por la Asociacion de Celiacos y Sensibles
al Gluten el 15 de noviembre. El curso reunio expertos
de la sociedad cientifica para compartir los ultimos
avances y proyectos en los que estan trabajando.

= VIl simposio de la sociedad espafiola de enferme-
dad celiaca (SEEC). Organizado por la Sociedad Espa-
fiola de Enfermedad celiaca, se celebrd el dia 17 de
noviembre en el Hospital Clinico San Carlos. Partici-
paron cientificos y médicos referentes en esta enfer-
medad, presentaron sus investigaciones y discutieron
sobre los nuevos retos en torno a esta patologia.

= IV encuentro IDISSC: sociedad y ciencia se dan la
mano. Se celebrd el pasado 22 de diciembre de 2022
en el Hospital Clinico San Carlos. Este evento tenia
como objetivo fortalecer la conexién entre los investi-
gadores y los pacientes, fomentando la participacion
activa de la comunidad en los procesos de investiga-
cion.
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Comité Cientifico

Es un érgano consultivo y de apoyo a las labores
de FACE, con un marcado caracter multidisciplinar,
contando con expertos en diferentes areas (medicina
digestiva, pediatria, dermatologfa, inmunologfa, gené-
tica, hematologfa, etc), con el objetivo de abordar las
cuestiones planteadas desde los diversos puntos de
vista que aportan las diferentes especialidades.

En lineas generales, la funcién del Comité es apoyar
tanto a FACE como a sus asociaciones en el momento
que sea necesario contar con el aval de un especialista,
con el cometido de conferir mayor calidad y rigor a las
publicaciones y actuaciones llevadas a cabo por parte
de la Federacion.

Actualmente, son 19 los profesionales que componen
este Comité, el cual estd en constante ampliacién, tanto
de profesionales como de otras especialidades. A dia de
hoy, son los siguientes:

- Dra. Amelia Tessier Fernandez (Especialista en
Geriatria, Master en Envejecimiento y Fragilidad. Funda-
cion Hospital de Avilés. Miembro de la SEEC).

= Dra. Beatriz Arau Lépez de Sagredo (Médica es-
pecialista en Aparato Digestivo. Hospital Universitari
Mdutua Terrassa. Miembro de la SEEC).

= Dra. Carolina Sousa Martin (Catedratica de Micro-
biologia. Facultad de Farmacia. Universidad de Sevilla.
Miembro de la SEEC).

= Dra. Concepcién Nuifiez Pardo de Vera (Inmuno-
genética. Investigadora en el Laboratorio de Investiga-
cion en Genética de Enfermedades Complejas del Insti-
tuto de Investigacion Sanitaria del Hospital Clinico San
Carlos (1dISSC). Miembro de la SEEC).

= Dr. Cristobal Coronel Rodriguez (Pediatra y reas
especificas relacionadas. Pediatra de Atencién Primaria
en el Centro de Salud de Amante Laffén Sevilla. Miem-
bro de la SEEC.

-» Dr. Eduardo Arranz Sanz (Catedrético de Inmuno-
logia. IBGM-Universidad de Valladolid. Miembro de la
Sociedad Espafiola de Inmunologia (SEI). Miembro de
la SEEC.

- Dra. Enriqueta Roman Riechmann (Gastroentero-
logia y Nutricion Pediatrica. Jefa de Servicio de Pediatria.
Hospital Universitario Puerta de Hierro, Majadahonda.
Miembro de la SEEC).

-> Dra. Eva Ruiz Casares (Genetista Molecular. Direc-
tora Técnica del Laboratorio GENYCA. Profesora de Ge-
nética Humana, Facultad de Medicina, Universidad San
Pablo CEU. Miembro de la SEEC).

-> Dra. M2 Isabel Polanco Allué (Catedratica de Pedia-
tria, Facultad de Medicina de la Universidad Auténoma
de Madrid. Presidenta de la Fundacién Carlos Vazquez
para la Investigacion en Gastroenterologia y Nutricion
Pediatrica. Servicio de Gastroenterologia y Nutricion.
Hospital Infantil Universitario La Paz, Madrid. Miembro
de la SEEC).

= Dr. Isidro Jarque Ramos (Hematologia y Hemote-
rapia, Jefe de Seccién de Hematologfa Clinica, Servicio
de Hematologfa y Hemoterapia, Hospital Universitario y



Politécnico La Fe, Valencia. Miembro de la SEEC).

= Dr. Miguel Montoro Huguet (Jefe de la Unidad de
Gastroenterologia y Hepatologia, Hospital San Jorge. Tu-
tor Practicum, Grado de Nutricion humana y Dietética.
Facultad de Ciencias de la Salud y del Deporte. Universi-
dad de Zaragoza. Coordinador de Proyectos Educativos
de la Asociacion Espafiola de Gastroenterologia (AEG).
Presidente de la SEEC))

- Dra. Paloma Borregén Nofuentes (Doctora en Me-
dicina. Especialista en Dermatologia Médico quirdrgica
y Venereologfa. Responsable del Area de Dermatologfa
y Estética de la Clinica lvan Malagén Clinic. Miembro de
la SEEC))

= Dr. Sergio Farrais Villalba (Responsable de la Uni-
dad de Enfermedad Celiaca. Médico Adjunto de Aparato
Digestivo del Hospital Universitario Fundacion Jiménez
Diaz. Miembro de la SEEQ).

- Diia. Teresa Perucho Alcalde (Genetista y Farma-
céutica). Directora de GENYCA. Miembro de la SEEC.

= Dra. Berta Uzquiza (PhD. Coordinadora Asistencial
en Sanitas Dental. Licenciada en Odontologfa, posgrado
en Prétesis - University of Manchester, Master en Di-
reccion de Organizaciones Sanitarias - Esade, Diploma
in Healthcare Organization Leadership - Georgetown
University. Miembro de la SEEC).

= Dr. Marcos Lépez Hoyos (Jefe del Servicio de Inmu-
nologia. Responsable del Grupo de Investigacion “Tras-
plante y Autoinmunidad” del Hospital Universitario Mar-
qués de Valdecilla-IDIVAL. Miembro de la SEEC).

= Dra. Paula Crespo (PhD. Profesora e investigadora
de la Universidad Europea Miguel de Cervantes. Dietis-
ta-Nutricionista del Grupo Recoletas. Vicepresidenta del
Consejo General de Colegios Oficiales de Dietistas-Nu-
tricionistas de Espafia. Vocal de la SEEQC).

= Dr. Ricardo Fueyo Diaz (PhD. Licenciado en Filoso-
fla y Ciencias de la Educacion, seccién Psicologia. Espe-
cialista en Psicologia Clinica, Escolar, Social y del Traba-
jo. Director del Centro Sanitario de Psicologia Espacio
Develop. Miembro de la SEEC).

- Dia. Ana Rodriguez Sampedro (Coordinadora del
Grupo de Nutricion y Digestivo de la Sociedad Espafiola
de Farmacia Clinica, Familiar y Comunitaria, SEFAC).

PONENCIAS

[l Feria de Restauracion y Obradores Sin Gluten. Cele-
bradas por la Asociacion de Celiacos de Cantabria el
dia 21 de octubre de 2023. El tema tratado fue “Posi-
bles carencias nutricionales en personas celiacas”

Celebracién del 25 aniversario de ACECOVA. Organi-
zadas por la Asociacion de celiacos de la Comunidad
Valenciana el 2 de diciembre de 2023. El tema tratado
fue “Situacion actual de las investigaciones para el tra-
tamiento de la enfermedad celiaca”.

ORGANIZACION DE LAS | JORNADAS MEDICAS DE
FACE

El pasado 11 de mayo de 2023 organizamos en el
Hospital Clinico San Carlos de Madrid las | Jornadas
Médicas de Enfermedad Celiaca. Estas jornadas esta-
ban enfocadas hacia el personal especializado (médi-
cos de familia, pediatras, especialistas, enfermeros,
farmacéuticos, nutricionistas...) y tuvieron como obje-
tivo dar a conocer la enfermedad celiaca, los uUltimos
avances cientifico-médicos y el punto de vista de los
pacientes. El programa de las jornadas incluyé mas
de 15 ponencias que trataban sobre diversos temas,
entre los que se incluia el diagnéstico precoz, los nue-
vos métodos diagndstico, otros trastornos asociados
ala enfermedad celiaca, como son los trastornos neu-
roldgicos y hematologicos, y la importancia de la nu-
tricién. Ademas, utilizamos estas jornadas para inci-
dir sobre la importancia y los beneficios de la relacién
entre los médicos, las asociaciones de pacientes y los
pacientes.

ENCUESTA PARA CONOCER LA REALIDAD SOCIALY
SANITARIA DE LAS PERSONAS CELIACAS

A lo largo del afio 2023 desde FACE llevamos a cabo
una encuesta para conocer la realidad social y sani-
taria de las personas con enfermedad celiaca en Es-
pafia. El objetivo de dicha encuesta era comprender
como afecta la enfermedad celiaca a la integracién
social y si las personas celiacas han experimentado
discriminacién. La muestra de la encuesta se ajusté a
la piramide poblacional y se recogieron mas de 2500
resultados. Ademas, contamos con la colaboraciéon de
la Universidad Auténoma de Madrid para realizar el
disefio de la encuesta y el analisis de los resultados.
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OEC

T de Eurﬂpa (AO ECS)

FACE forma parte de varias asociaciones como socio
activo dentro de las mismas y al mismo tiempo co-
labora en el desarrollo de proyectos concretos con
multiples entidades de diferente naturaleza que se
detallan a continuacion:

Somos socios de;

r"x Sociedad de

Asociaciones de Celiacos

En 1988 las asociaciones de celiacos de Espafia, Rei-
no Unido, Italia y Francia se reunieron en Barcelo-
na para fundar la AOECS (Sociedad de Asociaciones
de Celiacos de Europa). Desde entonces, la organi-
zacion ha crecido significativamente en tamafio e
influencia y ahora es reconocida en el ambito inter-
nacional de la enfermedad celiaca, ya que partici-
pa activamente en varias iniciativas internacionales
para crear conciencia sobre la enfermedad celiaca
y promover la investigacién sobre el diagndstico y el
tratamiento de esta enfermedad. AOECS representa
a sus asociaciones miembros a nivel internacional
ante instituciones europeas e internacionales, tra-
bajando para mejorar la seguridad, disponibilidad y
etiquetado de alimentos y productos destinados a
las personas celiacas. Asimismo, fomenta proyectos
de investigacion multinacionales y multidisciplinares
relacionados con la enfermedad. Coordina el inter-
cambio de informacién, conocimientos, protocolos
y procedimientos sobre esta patologfa, y todas las
areas que pueden estar relacionadas con ella, entre
las asociaciones miembros, a través del trabajo co-
mun desarrollado en grupos de trabajo especificos
en cada area, buscando siempre favorecer la mejor
integracion social del colectivo. Desde 1992, como
observador de la Comision del Codex Alimentarius,
una organizacion compuesta por la Organizacion de
las Naciones Unidas para la Agricultura y la Alimen-
tacion (FAO) y la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), con la tarea de adoptar normas como direc-
trices para la legislacion alimentaria en varios paises,
participa regularmente en las sesiones de la Comi-
sion del Codex Alimentarius consiguiendo mejorary
madificar normas y directrices del Codex para prote-
ger al colectivo celiaco.

Actualmente, FACE forma parte de AOECS junto a
otras 38 asociaciones y federaciones de diferentes
paises europeos, asi como lIsrael y Estados Unidos.
De esta forma participa activamente en los diversos
grupos de trabajo internacionales, desde los que se
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PROYECCION INTERNACIONAL Y
PARTICIPACION EN REDES

abordan tematicas diferentes que pretenden aunar
criterios y mejorar la calidad de vida de todos los
celiacos europeos. Actualmente FACE también forma
parte del grupo de trabajo Coeliac for Coeliac.

La 35° Asamblea General de AOECS ha tenido lugar
en Atenas, contando con la excelente recepcion por
parte de la Asociacion de Celiacos de Grecia desde el
02 al 05 de noviembre de 2023.

Cada afio se celebra este encuentro para todas las
asociaciones de celiacos europeas que durante todo
el afio estan involucradas en el trabajo desarrollado
de forma comun a través de AOECS. A mitad de afio
se suele realizar una asamblea extraordinaria de for-
ma telematica para cerras temas financieros y vota-
ciones extraoridinarias.

Los encuentros de Asamblea General suelen durar
dos dias: el primer dia se realiza un congreso en el
que intervienen expertos en enfermedad celiaca
y produccion sin gluten para actualizar a todos los
presentes en temas relacionados con la misma. En el
segundo se realizan votaciones a los temas a cerrar y
se discuten los planes de accién conjunta.

WWW.d0€ecs.org

@ LA SOCIEDAD ESPANOLA DE
se9C ENFERMEDAD CELIACA (SEEC)

La SEEC es una sociedad cientifica que
esta integrada por especialistas y personas interesadas
pertenecientes a grupos clinico-asistenciales y de investi-
gacion, asociaciones de pacientes y empresas. Su objetivo
es promover la comunicacion y difusion de la EC y el in-
tercambio de ideas para profundizar en el conocimiento
tanto de sus bases bioldgicas como de los aspectos clini-
cos, diagnosticos y terapéuticos y de prevencion, asi como
en el desarrollo y mejora de productos alimenticios que
favorezcan la calidad de vida de los pacientes.

La SEEC se propone realizar cualquier actividad que favo-
rezca o facilite el cumplimiento de estos objetivos, desde
la promocién y organizacion de campafias de prevencion,
divulgaciony educacion sanitarias; el patrocinio de reunio-
nes, cursos, estudios e investigaciones; el establecimiento
de relaciones con organismos cientificos, culturales, o
sociedades afines; hasta la institucion de relaciones con
empresas de desarrollo tecnoldgico y de alimentacion.


http://www.aoecs.org


El pasado dia 17 de noviembre FACE asistio al VIII sim-
posio de la sociedad espafiola de enfermedad celiaca
(SEEC). Organizado por la Sociedad Espafiola de En-
fermedad celiaca, se celebrd en el Hospital Clinico San
Carlos. Participaron cientificos y médicos referentes en
esta enfermedad, presentaron sus investigaciones y
discutieron sobre los nuevos retos en torno a esta pa-
tologia

WWW.SEEC.ES

FORO ESPANOL DE PACIENTES (FEP)

FACE continua trabajando para que el colectivo celia-
co tenga mayor presencia en instituciones y agenda
publica y politica para continuar luchando por sus
derechos y necesidades.

El Foro Espafiol de Pacientes esta formado por di-
ferentes asociaciones y colectivos de pacientes con
la finalidad de constituir una plataforma de caracter
interasociativo capaz de aglutinar la representacion
de los pacientes desde la experiencia experta de la
enfermedad y de su impacto cotidiano en la vida del
paciente y de su contexto familiar y social. En Espafia
mas de 19 millones de personas padecen una enfer-
medad crénica y tan solo el 3% de ellas forman parte
de asociaciones. Desde el Foro Espafiol de Pacientes
se unen fuerzas para destacar la labor de estas aso-

.[ ciaciones.

Qrg

espafiol de  Www.forodepacientes.org
f

Bpacientes

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES DE
PACIENTES (POP)

En el afio 2021, FACE entré como miembro de pleno
derecho de la Plataforma de Organizaciones de Pa-
cientes (POP)..

La Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP)
se constituyd en octubre de 2014 en Madrid. Es una
organizacion sin animo de lucro que mas represen-
tativo de pacientes en Espafia: redne a 1.300 organi-
zaciones locales o regionales con 560.000 asociados,
a través de 27 organizaciones pertenecientes a este
movimiento unitario. Para pertenecer a la Plataforma,
cada una de las organizaciones miembro ha debido
acreditar su presencia en, al menos, seis comunida-
des auténomas para garantizar su representatividad
en el sector pacientes.

Valor de la unidad

La POP aglutina a las principales entidades que repre-
sentan a los pacientes, personas con enfermedades

s B, cronicas o sintomas  cronifi-
A, cados en Espafia. La POP ha
Fosbsa e cssanocss logrado la union a las organi-

zaciones representativas de
pacientes en Espafia en una estructura Unica con un
funcionamiento eficaz, eficiente y efectivorespetando
la identidad y actuaciones propias de cada organiza-
cion.

www.plataformadepacientes.org

Asociaciones vinculadas a FACE:

FACE JOVEN

FACE Joven es una asociacion juvenil que depende
de FACE (Federacién de Asociaciones de Celfacos de
Espafia). Acoge a jovenes celiacos/as de entre 14y
30 afios, y cuenta con una delegacion por cada Co-
munidad Auténoma.

Desde 2017, afio en que cumplié 10 afios, trabaja-
mos por proyectos. Estos han ido evolucionando a
lo largo del tiempo y ahora mismo el esfuerzo esta
puesto en el proyecto de sensibilizacion y visibiliza-
ciéon, ya que creemos que sigue haciendo falta nor-
malizar la enfermedad celiaca en ciertas situaciones
y entornos. Estos Ultimos afios también ha cogido
fuerza nuestro proyecto de nutricion, pues nos he-
mos dado cuenta de la desinformacién que hay so-
bre ciertos temas entre la juventud. Nuestro objetivo
es que estos proyectos maduren y perduren.

eface
.joven

www.facejoven.org
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Estados financieros

“Las cuentas anuales de 2023 han sido auditadas por ALTIUS AUDITORES.”

Balance abreviado a 31 de diciembre de 2023 (expresado en euros)

ACTIVO

A) ACTIVO NO CORRIENTE

l. Inmovilizado intangible

Il Inmobilizado material

VI. Inversiones financieras a largo a plazo

A) ACTIVO CORRIENTE

Il. Usuarios y otros deudores de la act. propia

lIl. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar

IV. Inversiones empresas del grupo y asociadas a corto plazo
VII. Periodificaciones a corto plazo

VIIl. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes

TOTAL ACTIVO

PATRIMONIO NETO Y PASIVO

A) PATRIMONIO NETO

A-1) Fondos propios

Il. Reservas

IIl. Excedentes de ejercicios anteriores

IV. Excedentes del gjercicio

A-3) Subvenciones, donaciones legados recibidos

C) PASIVO CORRIENTE

I.Deudas a corto plazo

3. Otras deudas a corto plazo

V. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar
2. Otros acreedores

VI. Periodificaciones a corto plazo

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO
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2022

98.990,57
83.253,69
15.457,35

269,56

235.654,62
5.600,00
43.393,88
0,00

4.029,23
182.631,51

334.654,19

31.12.2022

243.121,25
172.294,56
1.592,92
148.149,44
22.552,20
70.826,69

91.523,94
3.282,52
3.282,52

39.934,33
39.934,33
48.307,09

334.645,19

2023

71.370,31
57.320,06
13.780,69

269,56

207.489,58
12.985,00
33.237,95

257,61
4.239,43
156.769,59

278.859,89

31.12.2023

191.852,52
165.233,96
1.592,92
169.866,14
-6.225,10
26.618,56

87.007,37
3.392,57
3.392,57

32.608,35
32.608,35
51.006,45

289.002,84


http://www.seec.es 
http://www.forodepacientes.org
http://www.plataformadepacientes.org
http://www.facejoven.org

Cuentas de resultados abreviadas correspondientes a los ejercicios

anuales terminados el 31 de diciembre 2023

A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO

1. INGRESOS POR LA ACTIVIDAD PROPIA

a) Cuotas de asociados y afiliados

b) Aportaciones de usuarios

Ingr de promociones,patrocinad y colabor
Subvenciones, donaciones y legados imputados al exced

—_ =

C
d

=

2. VENTAS E INGRESOS MERCANTILES

3. GASTOS POR AYUDAS Y OTROS

a) Ayudas monetarias

b) Ayudas no menetarias

) Gastos por colaboraciones del 6rgano de gobierno
6. APROVISIONAMIENTOS

7. OTROS INGRESOS DE LA ACTIVIDAD

8. GASTOS DE PERSONAL

9. OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD

10. AMORTIZACION DEL INMOVILIZADO

11. SUBV,DONAC,LEGADOS CAPITAL TRASP AL EXCED EJ

14. OTROS RESULTADOS

A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD

15. Ingresos financieros.

A.2) EXCEDENTES

A.3) EXCEDENTES ANTES DE IMPUESTOS

A.4) VAR.PATR NETO RECONOC EN EL EXCED EJERCICIO
B) INGRESOS Y GASTOS IMPUTADOS DIR AL PAT NETO
1. SUBVENCIONES RECIBIDAS

B.1) VAR P NET ING Y GTOS REC DIR EN PN (1+2+3+4)
C) RECLASIFICACIONES EL EXC. DEL EJERCICIO.

C.1).- VARIACION DE PATRIMONIO NETO POR
RECLASIFICACIONES AL EXCEDENTE DEL EJERCICIO

D) VAR DE P N POR ING Y GTOS IMP DIR AL PN
F) AJUSTES POR ERRORES

1) RESULTADO TOTAL, VARIACION DEL PATRIMONIO
NETO EN EL EJERCICIO

2022

250.035,92
183.180,00
6.773,90
34.450,00
25.632,02
152.605,94
-16.918,94
-5.800,00
-1.088,94
-10.030,00
0,00
11.128,07
-204.804,84
-151.408,28
-29.095,59
9.981,96
-1.027,90
22.552,20
0,00

0,00
22.552,20

22.552,20

52.976,17

52.976,17

-33.531,96

19.444,21
-364,29

-51.268,73 4
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2023

232.873,91
173.820,00
1927,74
22.400,00
34.726,17
143.086,16
-11.061,73
-6.300,00
0,00
-4.761,73
-44.393,41
11.219,48
-208.710,24
-108.308,14
-29.393,41
9.981,96
-1.642,32
-6.347,74
122,64
122.64
-6.225,10

-6.225,10

0,00

0,00

-44.208,13

-44.208,13
-835,50

-34.099,99

| INFORMACION FINANCIERA

PRINCIPALES FINANCIADORES

FACE se financia principalmente de la cuota que las diferen-
tes asociaciones de celiacos que la integran abonan anual-
mente. Esta cuota depende del nimero de socios que tiene
cada una de ellas. En 2023 la cuota anual a abonar ha sido
de 10,00 € por socio; un total de 183.180,00 €.

183.180,00 €

* O S

MINISTERIO DE DERECHOS SOCIALES Y AGENDA 2030

Subvencion 0.7

Analisis de la vulnerabilidad social y sanitaria
de las personas con enfermedad celiaca en
Espana.

34.226,17 €
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ACTIVIDADES DE COMUNICACION,
DIFUSION E INCIDENCIA POLITICA

LAS PERSONAS CELIACAS
PAGAN UN 12 % MAS QUE
EN 2022 POR SU CESTA DE
LA COMPRA

FACE DENUNCIA LA FAL-
TA DE AYUDAS EN ESPA-
NA PARA EL COLECTIVO
CELIACO

En FACE realizamos anualmente un estudio
en el que se comparan los precios de pro-
ductos especificos sin gluten con sus equi-
valentes con gluten, para ver las diferencia
econémica entre unos y otros.

El objetivo de este informe es conocer
con caracter semanal, mensual y anual
el gasto extra que supone para una per-
sona celiaca seguir la dieta sin gluten.

Una familia con una persona celiaca entre
sus integrantes puede ver incrementado
el gasto en la cesta de la compra en 11,23
euros a la semana, 44,92 euros al mes y
538,98 euros al afio, en relacion con otra
familia de la poblacion general.

Se ha observado un aumento del precio de
los productos sin gluten respecto al afio
2022 de 169,42 € (12,39 %). Sin embargo, ha
disminuido la diferencia entre ambas cestas
(306,22 €), debido a que los productos de la
cesta con gluten han aumentado de precio
en mayor medida que los de la cesta sin glu-
ten.

El valor econémico de los alimentos es signi-
ficativamente superior en los productos sin
gluten, encontrandose una mayor diferencia
en pan de barra, pan tostado y productos de
consumo navidefio.

pla D
IBE'HEIHI'-?!.E] Espafia es unp
CI1TACA de los poces paises

en Europa sin ayedas

M AY para &l celective caliado

VECETTTAMDT ATUEAT DROECTAS, W

El 16 de mayo se conmemora el Dia de la En-
fermedad Celiaca a nivel europeo. Una fecha
que desde la Federacion de Asociaciones de
Celiacos de Espafia (FACE) queremos aprove-
char para reclamar ayudas para el colectivo
celiaco en nuestro pais, con la campafia “Los
ultimos de Europa”.

Espafia es uno de los pocos paises en Euro-
pa que no ofrece ningln tipo de ayuda eco-
némica o alimentaria directa a las personas
con enfermedad celiaca. Paises de nuestro
entorno como Francia, Portugal, Italia, Bélgi-
ca o Malta conceden desde hace afios al co-
lectivo celiaco ayudas para hacer frente a los
elevados costes que supone seguir la dieta
sin gluten.

Si a la falta de ayudas se suma el incesan-
te encarecimiento del coste de la cesta de Ia
compra, se hace muchas veces insostenible
poder seguir la dieta sin gluten, especial-
mente en familias con mas de un miembro
celiaco. A dia de hoy, no existe cura para esta
enfermedad autoinmune, por lo que la die-
ta sin gluten es el Unico tratamiento para las
personas celiacas.

MAS DE 3.000 PERSONAS
SE MANIFIESTAN PARA
PEDIR AYUDAS PARA EL
COLECTIVO CELIACO

=L GLUTEN T oy PlITS

j ATUDAE FEONIe g g o

Mas de 3.000 personas se han manifestado
este domingo 5 de marzo en Madrid, bajo el
lema “Sin gluten y sin pasta”, para recla-
mar ayudas econémicas para el colectivo
celiaco en Espaiia.

La Federacion de Asociaciones de Celiacos
de Espafia se ha unido a la Asociacién de
Celiacos y Sensibles al Gluten y a la Associa-
ci6 Celiacs de Catalunya para protestar por la
falta de ayudas que las personas con enfer-
medad celiaca tenemos en Espafia, en com-
paracion con otros paises de Europa.

Para una persona con enfermedad celiaca,
seguir la dieta sin gluten supone un sobre-
coste insostenible y mas si en una familia hay
mas de un miembro celiaco. Un sobrecoste
que deben pagar los propios pacientes, ya
gue no reciben ningln tipo de ayuda a nivel
estatal.

“Estamos reivindicando para poner en aler-
ta al gobierno, para que nos eche una mano
con el sobrecoste de la cesta de la compra de
alguna manera. Necesitamos que los 600 eu-
ros que de media tenemos que pagar de mas
en la cesta de la compra se puedan paliar de
alguna manera”, ha explicado Aarén Santana,
presidente de la Federacion de Asociaciones
de Celiacos de Espafia, presente en la mani-
festacion.

33 Federacion de Asociaciones de Celiacos de Espafia

FACE RECIBE UNA SUBVEN-
CION PARA ANALIZAR LA
REALIDAD SOCIAL Y SANI-
TARIA DE LAS PERSONAS
CON ENFERMEDAD CELIA-
CA EN ESPANA

El Ministerio de Derechos Sociales y Agenda
2030 concede una subvencién de 34.226,17
euros a la Federacién de Asociaciones de
Celiacos de Espafia para la realizacion de un
“Analisis de la vulnerabilidad social y sa-
nitaria de las personas con enfermedad
celiaca en Espaiia”.

Dentro de este proyecto se ha realizado una
encuesta para saber como afecta la enferme-
dad celiaca a las personas que la padecen en
su integracion social y también si han sufrido
algun tipo de discriminacion.

Los resutlados de esta encuesta indican que
la enfermedad celiaca afecta a la vida social
de las personas que la padecen. En concre-
to un 80 % de las personas que sufren esta
enfermedad asegura que su vida social se ha
visto limitada por el hecho de ser celiaco/a.

Padecer enfermedad celiaca no solo afec-
tada de forma notable a la vida social, sino
gue tiene consecuencias negativas. El 65 %
de las personas encuestadas considera que
su enfermedad ha afectado de alguna forma
a su salud mental; y mas de la mitad asegura
haber recibido algin comentario negativo o
despectivo a causa de su enfermedad.

En esta encuesta también queda patente que
el precio de los alimentos sin gluten es una
de las mayores preocupaciones a las que se
enfrenta este colectivo. Mas del 60 % de las
personas encuestadas se gasta mas de 100
euros al mes en productos especificos sin
gluten; y mas de la mitad ha dejado de con-
sumir pan o pasta sin gluten por su elevado
precio.

El sector de la restauracion es otro de los as-
pectos que mas inquieta a las personas celia-
cas. En concreto, la falta de opciones cuando
se salen a comer fuera de casa y la posibili-
dad de ingerir gluten de forma involuntaria.
Segln la encuesta realizada, el 70 % consi-
dera las opciones sin gluten de su entorno
escasas y mas caras. Ademas, casi el 60 %
cree haber ingerido gluten de forma acciden-
tal fuera de casa.

Acceder al informe “Analisis estadistico
de la realidad del colectivo celiaco”



https://celiacos.org/wp-content/uploads/2023/12/Analisis-estadistico-de-la-realidad-del-colectivo-celiaco-2023.pdf
https://celiacos.org/wp-content/uploads/2023/12/Analisis-estadistico-de-la-realidad-del-colectivo-celiaco-2023.pdf

FACE PARTICIPA EN
LA ELABORACION

DE UNA GUIA DE

BUENAS PRACTICAS

EN RESTAURACION

PARA GARANTIZAR

LA SEGURIDAD
ALIMENTARIA DE LAS
PERSONAS QUE SUFREN
REACCIONES ADVERSAS A
ALIMENTOS
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Con el objetivo de concienciar sobre la im-
portancia que tiene la seguridad alimenta-
ria para las personas que sufren reaccio-
nes adversas a alimentos, la Federacién de
Asociaciones de Celiacos de Espafia (FACE),
la Asociaciéon de Intolerantes a la Lactosa de
Espafia (ADILAC), la Asociacién de Afectados
por Intolerancia Hereditaria a la Fructosa
(AAIHF), la Asociacion Espafiola de Personas
con Alergias a Alimentos y Latex (AEPNAA) y
la Asociacion Multialergia, Dermatitis Atopi-
ca y Asma (ATX-Elkartea) se han unido en un
proyecto dirigido al sector de la restauracién
en Espafia.

Se trata del disefio y distribucion de un cartel,
a modo de guia, de buenas practicas para la

manipulacién de alimentos en la restauracion.

Con este cartel se pretende establecer unas
reglas basicas para la seguridad alimentaria
y la manipulacién de los alimentos cuando
se cocina para personas que sufren estas
patologias. El cartel se distribuird de forma
fisica y digital a marcas de restauracion, aso-
ciaciones de restauraciéon y hosteleria y es-
tablecimientos con los que las asociaciones
de pacientes tienen algun tipo de relacién o
colaboracion.

FACE DISTRIBUYE CARTE-
LES EN CENTROS DE SA-

LUD PARA POTENCIAR EL
DIAGNOSTICO PRECOZ DE
LA ENFERMEDAD CELIACA

JERES CEL ACO?

ﬁl -1 CLANTO ANTES LD SEPAS, MEJOR "f' :

FACE y las asociaciones de celiacos trabajan
para crear estrategias que permitan mejorar
el diagndstico precoz en la atencidén primaria,
desarrollando para ello herramientas que am-
plien el conocimiento sobre esta enfermedad.

Con este objetivo, se ha puesto en marcha un
proyecto de distribucion de material en los di-
ferentes centros de salud de la geografia espa-
fiola, para dar a conocer la enfermedad celiaca
y la existencia de las asociaciones de celiacos.

En concreto, se trata de un cartel informativo
de “diagnéstico precoz” en el que se sefia-
lan cudles son los sintomas de la enfermedad
celiaca por edades. La EC puede aparecer en
cualquier edad de la vida, afectando tanto
a niflos como a los adultos. Por ello es im-
portante gque con esta informacién cualquier
persona pueda identificar facilmente si pre-
senta alguno de estos sintomas y lo consulte
con su médico.

Ademas de la sintomatologia de la EC, en es-
tos carteles se incluyen cddigos QR para ac-
ceder facilmente al manual “Protocolo para
el diagndstico precoz de la Enfermedad
Celiaca”, para profesionales sanitarios, vy
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también otro manual con informacién para
pacientes, familiares y cuidadores. En este
documento se incluye informacién sobre
la enfermedad celiaca, su diagndstico, tra-
tamiento y otras informaciones de utilidad
como los contactos de asociaciones de pa-
cientes u otros recursos de Internet.

FACE CELEBRA SUS |
JORNADAS MEDICAS DE
ENFERMEDAD CELIACA

El 11 de mayo de 2023 se celebraron las |
Jornadas Médicas de Enfermedad Celiaca
que tendran lugar en el Hospital Clinico San
Carlos de Madrid.

El objetivo de este encuentro es dar a co-
nocer la enfermedad celiaca y los ultimos
avances cientifico/médicos en este area, asi
como el punto de vista de los pacientes. Este
evento esta especialmente enfocado hacia el
personal especializado (médicos de familia,
especialistas, nutricionistas, cientificos...).

En estas jornadas se reunieron a algunos de
los expertos mas relevantes en este areay
asi poder ofrecer un programa cientifico ac-
tual, completo y atractivo. Se trataron temas
como protocolos para el diagndstico de la
enfermedad primaria, la importancia de la
atencion primera en el abordaje de la enfer-
medad, trastornos asociados y aspectos psi-
coldgicos, entre otros.
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FACE SE REUNE EN EL
CONGRESO DE LOS
DIPUTADOS CON LA
COMISION DE SANIDAD
DEL PSOE

Miembros de la Junta Directiva de FACE se
se reunieron el 23 de marzo con miembros
de la Comision de Sanidad en el Congreso
del PSOE, con el objetivo de trasladarles las
reivindicaciones del colectivo celiaco a nivel
sanitario.

En la reunién se trataron los siguientes puntos:

1. La necesidad de mejorar el diagnéstico
precoz en enfermedad celiaca en aten-
cién primaria y en atenciéon especializa-
da.

El principal problema al que se enfrenta el
colectivo celiaco es el infradiagndstico de la
enfermedad. Gracias al trabajo de FACE junto
al Ministerio de Sanidad se ha publicado la
revision del Protocolo de Diagndstico Precoz
de la Enfermedad Celiaca. Solicitamos la di-
vulgacion de este Protocolo entre los profe-
sionales sanitarios, fomentando la inclusién
de todas las pruebas diagndsticas nuevas en
las carteras de servicios de las comunidades
auténomas.

2. Unificar el cédigo CIE para incluir a to-
das las personas celiacas.

Actualmente en Espafia no existe ningln tipo
de estudio poblacional sobre enfermedad
celiaca, es decir, no se sabe el numero de
personas celiacas que hay diagnosticadas.
El Ministerio de Sanidad no utiliza un cédigo
CIE paraincluir a todas las personas celiacas.
Solicitamos unificar este cédigo para conocer
facilmente el nUmero de personas diagnosti-
cadas con esta enfermedad.



3. Mejorar la seguridad alimentaria e in-
tegracion social de las personas celiacas.

Desde FACE creemos necesaria la inclusion
de la obligatoriedad de realizacién de menus
sin gluten en todos los concursos publicos de
hosteleria y alimentacion, para que en todos
los Hospitales, Universidades, Geriatricos,
Colegios, etc. estén obligados a realizar me-
nus para personas celiacas y con otro tipo de
patologias alimentarias.

También se expresoé la falta de ayudas eco-
ndmicas para el colectivo celiaco en Espafia a
nivel nacional, en comparacién con otros pai-
ses europeos. Unas ayudas necesarias para
poder hacer frente al incremento en el gasto
de la cesta de la compra que sufren las per-
sonas celiacas.

Desde la Comision de Sanidad en el Congre-
so del PSOE se expresé el deseo de avanzar
en estos aspectos y se emplazé a FACE a:

Solicitar comparecer ante la Comisién de
Sanidad del Congreso de los Diputados
para exponer estas cuestiones ante to-
dos los partidos politicos.

Seguir en conversaciones para valorar
la posibilidad de desarrollar una iniciati-
va parlamentaria en consenso con otros
grupos politicos y con el Ministerio de Sa-
nidad.

Julio Navalpotro, vicepresidente de la Comi-
sion de Sanidad y Consumo; Ana Prieto, por-
tavoz de la Comisidn; Marfa Sanjurjo, asesora
del grupo socialista y Mamen Lucio, asistente
del grupo socialista, estuvieron presentes en
esta reunion.

Por parte de FACE, estuvo presente el presi-
dente, Aardn Santana; la secretaria, M® Euge-
nia Gurucelain, y Maria Acevedo, técnica de
FACE.

FACE SE REUNE CON

EL PSOE Y CON EL PP
PARA INCLUIR LAS
REIVINDICACIONES DEL
COLECTIVO CELIACO
EN SUS PROGRAMAS
ELECTORALES

Representantes de FACE se han reunido en
los ultimos dias con representantes del PSOE
y también del PP para exponerles las reivindi-
caciones del colectivo celiaco, con el objetivo
de tratar gue las incluyan en sus respectivos

programas electorales.

Las reuniones se centraron en tres temas
principales:

1. Elaboracidon de dietas en comedores

Desde FACE, a través de las asociaciones de
celiacos pertenecientes a esta entidad, se
esta tratando de elaborar convenios marco
para que, tanto en los comedores escola-
res como en los comedores sociales, se ga-
rantice un menu adecuado para el colectivo
celiaco y sensible al gluten. Se ha expuesto
la problematica que se tiene a la hora de la
elaboracion de los pliegos de condiciones, en
el caso que sean comedores gestionados por
catering.

2. Reduccion de IVA en los productos es-
pecificos

Desde FACE se explicé la situacion de los pro-
ductos especificos para personas celiacas,
que, en muchos casos, aun se siguen catalo-
gando como productos dietéticos, por lo que
el IVA que se aplica no es el mismo que un
producto basico. Ademas de esto, se solicita
que se incluya en los programas electorales
el compromiso para que, a los productos,
una vez catalogados como “basicos”, se les
establezca un IVA superreducido o cero de
forma definitiva y no transitoria, como ocurre
ahora.

3. Implementar en Espafia alguna de las
ayudas existentes en otros paises del en-
torno

Desde FACE se hizo hincapié en el sobrecoste
de la cesta de la compray las dificultades que
tienen muchas familias por este motivo. Por
ello, se les explicd que en los paises de nues-
tro entorno existen basicamente 3 formulas:
deduccién en el IRPF, ayuda monetaria direc-
ta y tarjeta de compra en establecimientos.

También se recalcé que en Espafia existe una
ayuda, pero solo para los funcionarios que
pertenezcan al colectivo “"MUFACE". Se insis-
tio en la posibilidad de que esta misma ayu-
da sea ampliada a todo el colectivo celiaco y
sensible al gluten.

Tras todo lo expuesto, tanto desde el PSOE
como desde el PP nos trasladaron su dispo-
sicién a redactar las lineas generales para
incluirlas en sus programas electorales, asi
como su predisposicién para seguir en con-
tacto de cara a futuras reuniones.
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FACE COLABORA CON LA
UCM PARA LA DIVULGA-
CION DE LAS LIMITACIO-
NES ALIMENTARIAS EN
ENTORNOS ESCOLARES

Desde FACE colaboramos un afio méas con los
alumnos de los grados de Nutricion Humana
y Dietética (NHyD) y Ciencia y Tecnologia de
los Alimentos (CyTA) de la Universidad Com-
plutense de Madrid, en la divulgacién de limi-
taciones alimentarias en entornos escolares.

Se trata de un proyecto de la UCM con el que
se pretende visibilizar la situacién del alum-
nado que sufre limitaciones alimentarias en
Centros de Educacion Infantil y Primaria. En
él participan las Facultades de Educacion,
Farmacia, Medicina y Veterinaria, dos CEIP de
la Comunidad de Madrid y diversas entidades
sociales que representan los intereses de las
personas que sufren patologfas alimentarias,
como es el caso de la enfermedad celiaca.

Se han realizado dos visitas de cocina en
las marcas de restauracion asesoradas por
FACE. En estas visitas se han revisado los
protocolos establecidos para elaboraciones
sin gluten, se ha realizado el procedimiento
paso a paso ensefiando a los alumnos las
medidas preventivas establecidas para evitar
el contacto cruzado, asi como el almacena-
miento de materias primas sin gluten, utensi-
lios y menaje de cocina exclusivos sin gluten,
limpieza de superficies, higiene del personal
y control analitico.

Ademés, los alumnos también han recibido
una charla sobre certificacion alimentaria.

Gracias al aprendizaje que van a adquirir so-
bre las limitaciones alimentarias, los alumnos
de estos grados podran impartir varios talle-
res en dos centros educativos. La interaccién
y el juego seran los protagonistas de estos
encuentros que van a tener lugar en clases
de segundo, cuarto y quinto de primaria. Con
esta acciéon se pretende fomentar entornos
escolares seguros sembrando sensibilidad y
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empatia hacia los colectivos mas vulnerables
que tienen que poner un poco mas de cuida-
do en su forma de alimentarse.

FACE ASISTE AL 7°
ENCUENTRO NACIONAL
DE PACIENTES

El 18 de abril,dia Europeo de los Derechos
del Paciente, el Foro Espafiol de Pacientes
(FEP) celebré el 7° Encuentro Nacional de Pa-
cientes, en el que estuvo presente FACE.

El objetivo de estos encuentros es dar voz a
los pacientes en materia de salud a través de
la participacion de las diferentes organiza-
ciones de pacientes, generando un entorno
de didlogo y debate constructivo y participa-
tivo. En esta edicion el evento se centro en
el Sistema Nacional de Salud y contd con las
aportaciones y propuestas de representan-
tes sanitarios y politicos. Alo largo del evento
se menciond la importancia de alcanzar un
pacto de estado para garantizar la supervi-
vencia del SNS.

Se insistid en la importancia de la participa-
cién de las asociaciones de pacientes en el
sistema sanitario formando parte de reu-
niones y de la toma de decisiones. Ademas,
se destacd la importancia de la unién de las
asociaciones de pacientes, pues todos juntos
somos mas fuertes.

Por ultimo, durante este encuentro se realizo
un homenaje a la figura de Albert Jovell, por
el décimo aniversario de su pérdida. Albert
Jovell, fundador del Foro Espafiol de Pacien-
tes, fue médico escritor y sociélogo, cuya vi-
siébn como paciente oncolégico y médico le
impulso a fundar el Foro, escribir diferentes
libros y a luchar por la democratizacién y hu-
manizacion de la salud.




FACE CELEBRA SU ASAM-
BLEA Y JORNADA DE VO-
LUNTARIOS Y TRABAJADO-
RES 2023

El pasado viernes 14 de abril, FACE y las asocia-
ciones de celiacos miembros celebramos la Jor-
nada de voluntarios y trabajadores en el Hotel
llunion Pio XII de Madrid.

Se trata de una jornada en la que los trabaja-
dores y voluntarios de las asociaciones perte-
necientes a FACE reciben formacién sobre dis-
tintas areas. En esta ocasién, se puso el foco
sobre como gestionar la relacién con los socios
y socias y en cdmo mejorar la comunicacion
con ellos.

lgualmente, hubo una charla sobre incidencia
politica y un debate sobre el papel de las aso-
ciaciones de celiacos en la sociedad. También
hubo tiempo para compartir con las asociacio-
nes las novedades respecto a investigacion en
enfermedad celiaca y dieta sin gluten.

Un dia después, el 14 de abril, los presidentes
de las asociaciones celebraron la asamblea
anual, donde se trataron diferentes temas re-
lativos al buen gobierno y funcionamiento de
la Federacién y las asociaciones, entre ellos, la
aprobacion de la memoria anual de actividades
y econémica de FACE.

FACEACUDEALAASAMBLEA
GENERAL DE AOECS 2023

Entre los dias 2 y 5 de noviembre se celebrd la
352 Asamblea General de AOECS en Atenas,
teniendo como anfitriones a la Greek Coeliac
Association, quienes han sido formidables en
su atencion y hospedaje.

Es costumbre celebrar al menos una reunién
presencial para juntar a la representacion de
todas las asociaciones de celiacos europeas,
con el objetivo de poner en comun las lineas
de trabajo y actividades realizadas a través de
AOECS.

Las reuniones de la Asamblea General se divi-
den en dos partes: el primer dia se realiza
un congreso en el que intervienen expertos
en enfermedad celiaca y representantes de la
industria alimentaria sin gluten. En el segundo
se realizan las votaciones correspondien-
tes a decisiones a nivel europeo y se deba-
ten ideas para plan de accién correspondiente
al afio siguiente.

Durante el congreso se presenté un nuevo li-
bro de origen italiano sobre la perspectiva clini-
ca de pacientes con enfermedad celiaca, mesa
redonda sobre el consumo de productos sin
gluten con posibles nuevos tratamientos para
el colectivo celiaco. Ademas, tuvo lugar un pa-
nel con productores de cervezas sin gluten en
el que se ha podido abordar los métodos de
deteccién de gluten validados en cerveza sin
gluten.

Se han realizado diferentes sesiones de traba-
jo entre los representantes de cada asociacion
miembro para abordar temas de interés y su
desarrollo a futuro: estrategias para que Py-
mes y obradores puedan obtener licencia del
ELS, fuentes de financiacion de las asociacio-
nes, materiales biodegradables aptos para el
colectivo celiaco y licencia para cervezas sin
gluten.

El sabado 4 de noviembre tuvo lugar la Asam-
blea General para votar y debatir los temas
propuestos en la orden del dia: firma de nue-
vos convenios con BRCGS y con ISSCD (Inter-
national Society for the Study of Celiac Disea-
se), presentacion de las actividades realizadas
desde AOECS en 2023, prioridades de traba-
jo para 2024 y presentacién de presupuestos
para 2024.

Para cerrar la intensa jornada del fin de sema-
na se ha celebrado el 35° aniversario de AOECS
mediante una presentacion muy nostalgica
donde se recopilaban recuerdos memorables
de cada uno de los afios de la Organizacion y
los logros obtenidos hasta la actualidad.
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FACE ACUDE A LA GALA ASEDAS EN LA QUE SE PREMIO
A LOS CONSUMIDORES

La Asociacién Espafiola de Distribuidores, Autoservicios y Supermercados (ASEDAS), celebr¢ el
pasado 7 de noviembre su Gala 2023. En el evento se rindié homenaje a los consumidores de
la distribucion minorista y mayorista para agradecerles su confianza aln en los momentos di-
ficiles que se han vivido en los ultimos afios, definidos por una pandemia, por varios desastres
climaticos y naturales y por la mayor crisis inflacionista en décadas.

Se entregaron diez premios para diez grupos de consumidores significativos: los que viven
en zonas rurales, en areas urbanas, representantes de familias, de mayores, de personas con
intolerancias alimentarias, quienes utilizan la restauracion colectiva, los que compran online,
los que tienen capacidades diferentes, los turistas y los que estan mas comprometidos con el
medioambiente.

FACE estuvo presente en esta gala. El vicepresidente de FACE, Alvaro Manzanos, acudié al
evento y recibid el premio en representacion de las personas celiacas y de las personas con
intolerancias alimentarias.
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Canales de comunicacion

Desde el Departamento de Comunicacién de FACE
se gestionan y tramitan todas las necesidades re-
lacionadas con la comunicacion de la Federacion,
lo que incluye contactos con medios, redaccién y
creacion de contenidos, relaciones institucionales,
imagen e identidad corporativa, redes sociales o
disefio.

La Federacion de Asociaciones de Celiacos de Es-
pafia cuenta con diferentes canales de comunica-
cion para llegar al colectivo celiaco, empresas de
alimentacion y sector HORECA, administraciones
publicas, medios de comunicacion, etc.

PAGINA WEB

En www.celiacos.org el paciente celiaco puede
encontrar informacién sobre la enfermedad celia-
ca, consejos para realizar una correcta dieta sin
gluten, noticias y toda la informacién necesaria so-
bre la Federacién, tanto los proyectos que se estan
ejecutando, como el portal de transparencia. Du-
rante el 2023 se han registrado 546.000 visitantes
y 807.000 visitas a paginas.

REDES SOCIALES

- FACEBOOK. El 2023 se cerrd con un incremento
timido de seguidores de la pagina de FACEBOOK,
situdndose en 66.227 seguidores. A pesar de seguir
siendo un REFERENTE ABSOLUTO en enfermedad
celiaca y dieta sin gluten en Espafia, se ve reflejada
la tendencia global donde muchos usuarios estan
cambiando Facebook por Instagram.

< INSTAGRAM. Instagram es actualmente la red
social mas fuerte y en la que mayor impacto tene-
mos. A inicios de 2023 contdbamos con 30.000 se-
guidores y cerrando el afio superamos los 36.700
seguidores, lo que supone un crecimiento del 22
%. El nuevo tipo de contenido ha tenido muy buena
acogida entre el colectivo celiaco.

Tras realizar una encuesta a las personas asociadas a FACE y
responder un total de 548 personas:

® 8741%

Le parece util la infomacién ofrecida por FACE en sus
redes sociales.

< TWITTER. Se utiliza para dar respuesta a las ne-
cesidades del colectivo que utiliza este canal como
medio de comunicacion con FACE, ademas de para
dar difusion a informacién, actividades y por su-
puesto para estar posicionados. La cuenta de Twi-
tter ha crecido, superandose por primera vez los
10.000 seguidores.

<2 TIKTOK. Se trata de una red social utilizada prin-
cipalmente por el publico mas joven. En 2023 se
cred con el objetivo de poder llegar mejor al coleti-
vo celiaco mas joven. El afio se cerrd con 190 segui-
dores. Tiene un amplio potencial de crecimiento.

FACE AL DiA

FACE al dia es un boletin que se envia a los socios
y socias de la Federacion. En este documento po-
demos encontrar informacion sobre los diferentes
departamentos que forman FACE y los diferentes
proyectos que esta ejecutando.

REVISTA MAZORCA

La Revista Mazorca es una publicacién de caracter
trimestral editada por FACE con articulos y conteni-
dos médicos, gastrondmicos y nutricionales serios
y contrastados por profesionales expertos en la
materia, informacioén de las actividades y proyectos
gue realizan las diferentes asociaciones miembros
de FACE, asf como las reivindicaciones y acciones
que se estan llevando a cabo.
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