NS

’

Z ACgCOVA

Asociacion de Celiacos
de la Comunidad Valenciana

Davant la demanda per part de diversos partits politics de la nostra comunitat, que
treballen en ambits territorials municipals, per a la consulta sobre mocions i propostes a
presentar davant els seus consistoris, en suport de les persones afectades de malaltia
celiaca, realitzem aquesta exposicid de situacié perque puga ser utilitzada per a
I'elaboracid d'aquestes propostes. Aixi mateix, des de [|'Associacid de Celiacs de la
Comunitat Valenciana ens posem a la disposicio de tots els partits politics per a poder
treballar en conjunt per a I'adaptacié d'aquesta exposicié de motius a la realitat del seu
municipi. També fem una crida al col-lectiu de persones afectades de malaltia celiaca i els
seus familiars, per a poder anar completant aquest llistat de situacions que impedeixen
el seu total gaudi de drets en condicions d'igualtat a la resta de la ciutadania.

DOCUMENT BASE PER A I'ELABORACIO DE PROPOSTES | MOCIONS, DIRIGIT ALS
PARTITS POLITICS

L'Associacid de Celiacs de la Comunitat Valenciana (ACECOVA) té el seu origen en 1987
com una Delegacié de |'Associacié Celiaca Espanyola, a fi de donar resposta a les
necessitats de les persones celiaques amb residencia a la nostra Comunitat. En 1998 es
va constituir com a associacio autonomica. A més de la seua inscripcié i legalitzacido com
a associacié de pacients, inscrita amb el numero 9474 Seccié Primera del Registre
Provincial de Valéncia, del Registre d'Associacions de la Comunitat Valenciana; I'any 2004,
es va realitzar la inscripcido en el Registre d'Entitats de Voluntariat de la Comunitat
Valenciana. En 2005 va ser inscrita en el Registre de Titulars d'activitats, serveis i centres
d'Accid Social de la Comunitat Valenciana. Aixi mateix, esta inscrita com a associacio local
als Ajuntaments d'Orihuela i de Valéncia. Es membre de la Federacié d'Associacions de
Celiacs d'Espanya. Pertany també, a través dels seus delegats, a |'Associacié Juvenil FACE
Jove. En 2022, per la seua relacido amb les administracions publiques i la seua intervencié
en estudis de normatives publiques i demandes subjectes a regulacié publica, ACECOVA
realitza la seua inscripcid en el REGISTRE DE GRUPS D'INTERES DE LA GENERALITAT
VALENCIANA.

En l'actualitat, ACECOVA té censades prop de 2.200 unitats de convivencia associades.
Parlem d'unitats familiars o de convivencia, encara que el nombre real d'afectats és molt
major, en tractar-se una patologia de component genetic que afecta, habitualment, a
diversos membres de la mateixa unitat familiar o de convivencia.
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Coneixem la realitat de les persones celiaques, les seues necessitats i el treball a realitzar
sobre cadascuna d'aquestes situacions perqué les persones celiaques, independentment
de la seua situacio soci economica, puguen desenvolupar els seus drets com a ciutadans
en condicions d'igualtat?

Anem a coneixer els obstacles amb els quals s'enfronten una mica més:

1.- No es coneix el nombre de persones afectades de malaltia celiaca amb residéncia en
la(s) localitat(s). NO EXISTEIX cap estudi poblacional en territori nacional, autonomic i/o
local sobre persones afectades de malaltia celiaca. Es tracta d'un punt de partida basic,
gue ha de ser realitzat per I'administracio, de tal manera que es comptabilitzen tots i
cadascun dels casos en diagnostic i seguiment en la comunitat. Per a aix0 cal treballar en
conjunt amb la sanitat publica i privada i tindre correctament codificats com a Malaltia
Celiaca a aquests pacients.

2.- Encara en amplis sectors de la societat es coneix a la Malaltia Celiaca com una
“intolerancia”. Es tracta d'una patologia cronica multisistemica inmunomediada, que es
desenvolupa en persones predisposades geneticament, causant una lesié de l'intesti prim
dificultant i/o impedint I'absorcié dels nutrients necessaris per a la vida.

Es necessita que els responsables de les administracions locals i d'altres ambits territorials
coneguen de que estem realment parlant, i donen suport a aquelles campanyes
realitzades per les associacions de celiacs i el sistema sanitari, que permeten acostar la
realitat de les persones celiaques a la societat general. Conéixer és respectar i atendre.

3.- El diagnostic de la malaltia celiaca en I'edat adulta es troba infradiagnosticat (1 de
cada 357 persones adultes és diagnosticat front 1 de cada 71 diagnostics en la infantesa).
La diferéncia de diagnostic ve derivada no sols per la dificultat del diagnostic, sind pel
desconeixement existent del PROTOCOL DE DIAGNOSTIC PRECOC a Atencié Primaria. Es
necessita que 'administracié prenga les regnes de la situacio i dona suport a la difusié
d'aguest diagnostic, la qual cosa estalviara no sols sofriment al propi pacient sind també
despeses a l'administracié derivats de I'empitjorament general de |'afectat.
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4.- El cost de I'alimentacio d'una persona afectada de malaltia celiaca és quasi de 1.000€
més a I'any que una persona no celiaca. Es tracta de I'Unic tractament possible per a una
persona afectada de EC. Aquest excés de costos ve derivat per molts motius, entre els
quals es troben I'Us de materies primeres minoritaries (i per tant, més cars), aixi com les
mesures de seguretat a desenvolupar per laindustria alimentaria per a garantir I'abséncia
de contaminacions creuades. Perd aquest excés de costos no té per que ser assumit per
les persones afectades. Es tracta d'una malaltia, no una moda ni un capritx. Es necessari
gue l'administracio estudie i pose en marxa de manera immediata un sistema de
compensacié de costos. Un sistema mixt que beneficie a tots (persones en situacio
d'exclusid, rendes mitjanes i, sobretot a les rendes més baixes que no estan en situacio
d'exclusié -ingressos proxims als topalls establits que els exclouen de les ajudes socials i
als quals una simple deduccié en renda no els beneficia per retencions infimes).

5.- Menjar fora de casa, és una dificultat afegida a les persones celiaques. Encara que en
els Ultims anys s'han desenvolupat normatives alimentaries en pro de la proteccié dels
consumidors (incloses les persones celiaques), aquestes moltes vegades no sén
suficients, sobretot en el sector hostaler (per diversos motius, com pugue ser |'escassa
professionalitzacio, la rotacié de personal, ...). Per aix0, per a garantir la idoneitat de
I'oferta gastronomica sense gluten d'aguest sector, I'Associacidé de Celiacs de la
Comunitat Valenciana ha desenvolupat un programa especific basat en la formacio,
seguiment i suport a I'hostaleria que ofereix servei als clients celiacs.

Aquest programa amb metodologies establides, imatge inscrita en el registre de la
propietat intel-lectual i conegut entre el col-lectiu de persones afectades de malaltia
celiaca en el territori nacional ha rebut ja reconeixement i ajudes economiques al seu
desenvolupament per part de la Diputacié de Valéncia. Es necessita un suport per part
de I'administracio local a un projecte ja en marxa, amb bagatge i desenvolupament, amb
una imatge unificada i coneguda; i no I'intent de creacid de logotips municipals i llistats
d'establiments que poden no estar subjectes a suport i revisid, aspectes basics per a la
proteccié de la salut de les persones afectades de EC.

6.- Les persones afectades de EC es troben generalment excloses de les activitats
organitzades pels consistoris i similar, amb motiu de les festes populars de la localitat. La
gastronomia forma part de la nostra cultura, i no entenem la mateixa sense gaudir de
I'alimentacid tradicional.
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La major part de les ocasions, als menjars populars, no pot garantir-se que l'alimentacié
oferida per a la ciutadania siga apta, quan les solucions podrien ser senzilles. Es necessita
que els consistoris treballen en l'eliminacié d'aquestes barreres, construint festes
populars inclusives.

7.- El bar de la piscina municipal disposa d'alimentacidé sense gluten?. La maquina
expenedora d'aliments i beguda de I'ajuntament, l'institut, o de I'estacié de tren disposa
de productes sense gluten?, mai s'han comés errors en l'alimentacio sense gluten en un
ingrés hospitalari?, la cafeteria de I'hospital té menu sense gluten? ... la resposta és sovint
NO. Es necessari que a I'hora de |'externalitzacié de serveis municipals, aquesta oferta
d'alimentacié sense gluten siga un requisit indispensable per a accedir als concursos
publics i que no calga esperar a la fi de les concessions antigues per a “exigir” a les
empreses guanyadores d'aquests, al fet que oferisquen alimentacid sense gluten.

Comunitat Valenciana 2022

Correspon als poders publics promoure les.condicions perque la llibertat i la igualtat de
I'individu i dels grups en que s'integra siguen reals i efectives; remoure els obstacles que
impedisquen o dificulten la seua plenitud i facilitar la participacié de tots els ciutadans en
la vida politica, economica, cultural i social (article 9 Constitucié Espanyola).

Asociacién de Celiacos de la Comunidad Valenciana sita en Avenida del Cid, 25, oficina 1. 46018
Valencia, con CIF G-96749809. Inscrita en el Registro de Asociaciones con el N2 9474 (Registro Provincial
de Valencia)



