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1. CARTA DEL PRESIDENTE

2023 ha sido un afo de intenso trabajo para
AEPNAA. Gracias a la dedicacion de todas las
personas que colaboran de forma altruista con la
Asociacion hemos podido desarrollar una intensa
labor en distintos ambitos para mejorar la calidad de
vida de las personas que viven con una alergia
alimentaria o al latex.

Hay dos iniciativas que quiero destacar. La primera
de ellas es la campafia para promover que la
anafilaxia sea reconocida como una enfermedad
cronica y que los autoinyectores de adrenalina,
nuestra medicacion de rescate, se incluyan en el
listado de medicamentos de aportacion reducida. En esta campafia, realizada conjuntamente
con la Sociedad Espafiola de Alergologia e Inmunologia Clinica (SEAIC) y con la Sociedad
Espafiola de Inmunologia Clinica y Alergologia Pediatrica (SEICAP), hemos mantenido
reuniones con el Ministerio de Sanidad, la Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos
Sanitarios y con representantes de grupos politicos en el Congreso de los Diputados, y hemos
realizado distintas publicaciones en medios de comunicacion y en redes sociales. Esta
actividad seguira activa el tiempo necesario para conseguir nuestro objetivo.

La segunda iniciativa ha sido la presentacion de una Proposicion No de Ley (PNL) en la
Comision de Educacion y Formacion Profesional del Congreso de los Diputados para promover
la escolarizacion segura del alumnado alérgico. Esta PNL fue aprobada por todos los grupos
politicos. Estamos trabajando para desarrollar plenamente su contenido, que podéis encontrar
como parte de esta Memoria 2023.

Del resto de actividades realizadas por AEPNAA podéis encontrar un amplio resumen en esta
Memoria. Como cada afio, hemos atendido las peticiones de informacion y asesoramiento de
personas con alergia, de empresas y otras entidades; hemos trabajado con distintas
Administraciones Publicas para sensibilizar y trabajar en la mejora de la calidad de vida de las
personas con alergia; asi mismo, desarrollamos una importante actividad en redes sociales y
medios de comunicacion. También hemos trabajado intensamente a nivel internacional con
proyectos como el Dia Internacional de la Dermatitis Atopica o los trabajos sobre etiquetado de
alérgenos en Codex Alimentarius, ambos liderados por la Federacién Europea de Alergia y
Enfermedades Respiratorias (EFA), de la que AEPNAA es miembro.

En 2023 hemos celebrado un aflo mas el campamento AEPNAA. El campamento no es solo un
espacio seguro en el que los nifios y nifias alérgicos pueden disfrutar de actividades de todo
tipo, sino que contribuye a crear un fuerte sentido de comunidad entre todos los que participan,
creando amistades que perviven muchos afios después de dejar de participar en el
campamento. Quiero destacar también la recuperacion de una actividad muy demandada por
los socios: la realizacion de una “quedada’ de jovenes en Palencia, realizada gracias a la
implicacion del Tesorero de AEPNAA, Roberto Revilla, que ha permitido el reencuentro durante
un fin de semana de diez participantes en el campamento de AEPNAA. Os animo a que, si tenéis
interés y ganas de organizarlo, os pongais en contacto con la Junta Directiva para ayudaros
con el proyecto.

Finalizo ya dando las gracias a todos los miembros de la Junta Directiva por la ingente labor
desarrollada durante todo el afio. También agradecer la labor de los voluntarios de AEPNAA,
que apoyan la labor de nuestra Asociacion participando alla donde se les pide. Finalmente,
quiero reconocer el trabajo diario de Gema Yague, encargada de la Oficina de AEPNAA, cuya
dedicacion facilita todo el trabajo que realizamos.
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3. MISION, VISION Y VALORES

AEPNAA es una asociacion sin animo de lucro y declarada de utilidad publica.

VIEIIOINE Es la tnica asociacion nacional y con participacion en dmbito internacional que
trabaja exclusivamente para apoyar al creciente numero de personas con alergia a alimentos y

latex.

VIEIEINE Todo este tiempo hemos colaborado en problemas sociales, familiares y educativos
derivados de la alergia a alimentos y latexy nos hemos relacionado con organismos y
entidades publicas y privadas. De esta manera hemos conseguido muchos de nuestros

objetivos.

\ZA\ReJ2 =) Responsabilidad Social, Transparencia y Compromiso con personas, empresas y

Administraciones.
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4. OBJETIVOS

e Impulsar el reconocimiento de la alergia a los alimentos y latex como una enfermedad

cronica de elevado impacto social y economico.

e Promover el conocimiento especifico sobre la alergia y sobre los recursos existentes

para su prevencion, diagnostico, tratamiento y control.

e Promover el acceso al diagnoéstico y al tratamiento de la alergia, en especial a los

tratamientos de inmunoterapia y los medicamentos bioldgicos.

e Potenciar el interés, la motivacion y la presion social, en lo relacionado con la

investigacion en el campo de la alergia.

e Ayudar a las personas afectadas por la alergia, asi como a las personas tutores y

familiares de menores, ofreciéndoles informacion y asesoramiento.

e Colaborar en la resolucion de problemas sociales, familiares y educativos de las

personas con alergia que pueden presentarse como consecuencia de su enfermedad.

e Favorecer la integracion de las personas con alergia a los alimentos y latex, en especial
de aquellas personas con riesgo de anafilaxia, para garantizar su calidad de vida y la

integracion en la sociedad.

e Proteger a las personas con alergia a alimentos y latex, evitando y corrigiendo

situaciones de discriminacion, exclusion social y acoso.

e Promocionar la informacion, educacion para la salud y capacidad de autocuidados

entre las personas con alergia y sus familiares.

e Fomentar el asociacionismo de las personas con alergia y sus familiares, para potenciar

una mejor defensa de los intereses de las personas asociadas. ’
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e Relacionarsey coordinarse con sociedades médicas, profesionales y especialistas para

contribuir a una mejor prevencion, diagnostico, tratamiento y control de la alergia.

e Promover y desarrollar iniciativas, proyectos y actividades con las administraciones
publicas, las sociedades médicas y los agentes publicos y privados para mejorar la
seguridad y la calidad de vida de las personas con alergia a alimentos y latex. En
particular, promover la escolarizacion segura del alumnado con alergia a los alimentos

y latex.

e |levar a cabo actuaciones para obtener el reconocimiento de la adrenalina como
medicamento esencial y asegurar el abastecimiento de esta medicacion de rescate a

un precio justo.

e Impulsar actividades de formacion dirigidas al personal laboral de los diferentes
sectores sociales que influyen directamente en la problematica que rodea a las
personas con alergia, tales como la atencion docente, sanitaria, alimentaria y

psicologica.

e Promover el intercambio de informacion y la realizacion de actividades conjuntas y
cooperar con asociaciones o federaciones nacionales e internacionales de pacientes de
alergia a alimentos y latex para el trabajo conjunto en proyectos comunes de interés
para los fines de AEPNAA.
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5. GRUPOS DE TRABAJO

5.1. COMITE CIENTIFICO

Organo consultivo y de apoyo, formado por profesionales médicos y Sociedades Médicas.

5.2. GRUPO DE TRABAJO DE MARCAS

Se encarga del contacto directo con fabricantes y distribuidores, para conseguir una

informacion rigurosa sobre los productos y su politica de etiquetado.

5.3. GRUPO DE TRABAJO DE SEGURIDAD ALIMENTARIA

Se encarga de las labores mas técnicas en relacion con la gestion de alérgenos y normativa de

seguridad alimentaria.

5.4. GRUPO DE TRABAJO DE MEDICAMENTOS

Mantiene un contacto estrecho con laboratorios farmacéuticos para verificar la composicion

de los medicamentos.

5.5. GRUPO TECNICO DE EDUCACION

Organo que realiza anualmente jornadas informativas y formativas para familias, docentes,

personal de comedores escolares y personal de empresas alimentarias.

Asesora y acompafia a todas las personas y familias que nos solicitan colaboracion en la
gestion o dificultades que se encuentran en su dia a dia en su convivencia y gestion de sus

alergias.

ra

5.6. GRUPO DE COMUNICACION

Se encarga de todas las labores de prensa, comunicacion y redes sociales de la Asociacion.
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6. DELEGACIONES AUTONOMICAS Y OFICINA

Actualmente contamos con 14 delegaciones, representadas por personas socias voluntarias

repartidas por todo el territorio nacional.

Representan a la Asociacion en eventos, reuniones con empresas, medios de comunicacion y

Administraciones.
Nuestra oficina actualmente se encuentra en la Calle Julian Camarillo n® 7, 2°B 28037 Madrid.

También nos puedes encontrar en Redes Sociales.

Somosaepnag

AEPNAAI

Agociacion Espanola de Personas
con Alergia a Alimentos y/o latex

S0Nosaepraad
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7. ACTIVIDADES

7.1. ADMINISTRACIONES PUBLICAS

7.1.1. Asesoramiento técnico para la elaboracién de una Proposicién No de Ley

presentada en el Parlamento de las Islas Canarias.

En enero nos reunimos para asesorar en la elaboracion de una Proposicion No de Ley (PNL) en

la que se insta al Gobierno Canario a:

e Implementar las medidas necesarias para que todos los centros educativos de
educacion infantil, primaria y secundaria de la Comunidad Auténoma de Canarias
elaboren y mantengan una politica propia de prevencion y gestion de la anafilaxia como
requisito fundamental para una escolarizacion segura del alumnado alérgico a

alimentos y latex y otros alérgenos.

e Llevar a cabo las acciones necesarias para garantizar un adecuado suministro de
autoinyectores de adrenalina para los pacientes y el reconocimiento de la alergia a los
alimentos como enfermedad cronica con el fin de que los autoinyectores de adrenalina

sean incluidos dentro del listado ATC de aportacion reducida.

e Fomentar la formacion sobre la administracion de adrenalina mediante autoinyectores
dirigida a las personas que pudieran tener que prestar auxilio en una reaccion

anafilactica.

|q§ i I I A somosaepnaa

gl Mrenu
de Canarias ! g e

& somesaepnaa Bajo 2l marco de la #PNL sobre “Escolanzacion

e I
'e .

L ETl N F L segura de! alumnado con alergia a alimentos y/o latex” aprobada
en el #Senato ainstancias del @psoe y AEPNAA, se propone los
dias 26 y 27 de sep esta #PNL en el Parl: de

Aol s e U st Canarias.

Ast I #notadeprensa recoge

“Asimismo, s2 apuesta la implementacion de las medidas
necesarias en los centros educativos de Educacidn Infantil,
Pameria y de | C 9 de Cananas
para que olaboren y mantengan una pokitica propia de

b prevencidn y gestion de ka anafilada como requisito fundamental
LPNE AN Dol GPVTX b iets Y obm Nt para una escolarizazién sequra del alumnado alergico a
INTRIPELACIONES alimentos y lstex y otros alérgencs, coma e veneno de
himenopteros™

b e ey e calacion

Blagur Usments (NChel sstes lut
oy cmphen %
e i quieres conocer un poco mejor nuestra labor, visita nuestra
Weimt 3
wieb a2pnas.org y si te animas jhazte socien!

7.1.2. Reunion con el Grupo Parlamentario Popular de la Comisién de Sanidad en el

Congreso de los diputados realizada por videoconferencia y en la que se plante6

el proyecto sobre los autoinyectores de adrenalina.
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7.1.3. Reunion en el Congreso de los Diputados con la Diputada del PSOE Maria Luz

Martinez Seijo, acompafnandola a la presentacion en el Registro del Congreso de

la PNL sobre la Escolarizacion segura del alumnado con alergia a los alimentos.

En la elaboracion de la PNL AEPNAA facilitd asesoramiento técnico para la preparacion de la
Proposicion No de Ley presentada en la Comision de Educacion y Formacion Profesional del

Congreso de los Diputados.

Esta PNL fue aprobada en marzo por unanimidad por la Comision de Educacion del Congreso

de Diputados.

7.1.4. Febrero/ Reunion Comisidon de Asesoramiento del Registro Aerobioldgico de

Castillay Ledn

Asistencia a la reunion anual convocada por la Directora de Salud Publica de la Consejeria de
Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn para tratar temas relativos al Registro Aerobioldgico de

Castillay Leodn.

Proyecto de captacion y procesamiento de la informacion aerobiolégica en Castilla y Leodn,
realizado mediante un Convenio de Colaboracion entre la Direccion General de Salud Publica'y
la Universidad de Leodn. Asiste nuestra delegada en Valladolid representando a AEPNAA como

miembro de esta Comision.

7.1.5. 27 de marzo/ Reunién con el director general de Cartera Comun de Servicios

del SNS 'y Farmacia.

Esta reunion, en la que junto a AEPNAA, participaron representantes de la Sociedad Espafiola
de Alergologia e Inmunologia Clinica (SEAIC) y de la Sociedad Espafiola de Inmunologia Clinica
y Alergologia Pediatrica (SEICAP), tenia como objetivo promover el reconocimiento de la
anafilaxia como una enfermedad crénica y la inclusion de los autoinyectores de adrenalina en

la lista de medicamentos de aportacion reducida.

10
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7.1.6. Reunion con la Direccion General de Centros e Infraestructuras de la Junta de

Castillay Ledn

Presentacion de la problematica en los centros educativos de la Comunidad y de la necesidad
de una normativa para una escolarizacion segura, en linea con la PNL aprobada en el Congreso

de los Diputados.

7.1.7. 22 de mayo/ Reunion con técnicos de la Agencia Espanola de Seguridad
Alimentaria y Nutriciéon (AESAN) y la Federaciéon Espafiola de Industrias de

Alimentacién y Bebidas (FIAB)

Reunion en la que se trata la situacion del etiquetado precautorio de los alérgenos en Espafiay

los avances en esta materia en el marco del Codex Alimentarius.

7.1.8. Reunion con la concejalia de Educacion del Ayuntamiento de Rivas -

Vaciamadrid

En septiembre se realiza una reunién con técnicos de la concejalia de Educacion para tratar

temas sobre formacion al personal en materia de alergias alimentarias.

En noviembre una nueva Reunién con la concejala de Educacion del ayuntamiento de Rivas —
Vaciamadrid para conformar las lineas de un convenio de colaboracion para realizar futuras
formaciones de monitores de campamentos y prestar asesoramientos en otras actividades

formativas en colegios del municipio.

7.2. AREA INTERNACIONAL

AEPNAA es miembro de varias organizaciones internacionales de pacientes con alergias:
EAAC|, EFA, GAAPP, GAZLEN e IFAAA, (si pinchas en los logos puedes acceder a sus pdginas web).

A'lo largo del afio participamos en diferentes reuniones, actividades o campafias para promover
la investigacion y el conocimiento de la alergia a los alimentos y al latex y diseminar los avances

cientificos entre la comunidad alérgica.

7.2.1. EAACI (European Academy of Allergy and Clinical Immunology)

Como miembros del Comité de Organizaciones de Pacientes (POC) de la Academia
Europea de Alergologia e Inmunologia Clinica, compuesto por asociaciones de 26 paises, 13

europeos, AEPNAA forma parte de la junta directiva desde 2022.

11
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El Comité tiene como Objetivo ser la Organizacion de referencia de pacientes en el campo de la

Alergologia promoviendo una asistencia sanitaria centrada en la persona.

Tiene por Misién ademas promover alianzas intersectoriales y trabajar conjuntamente con
miembros de la EAACI, legisladores y representantes de las empresas para fomentar la
investigaciony las buenas practicas en la gestion de la alergia alimentaria en todos los sectores:

profesionales, sanitarios, investigacion, gestores publicos e industria farmacéutica.
Las actividades realizadas en este afio han sido:

e 17 de marzo/25 mayo/20 julio/19 octubre/ Reuniones del Comité de Organizaciones de
Pacientes (POC) de la Academia Europea de Alergologia e Inmunologia Clinica (EAACI)
e Septiembre/Participacion en la campafia de concienciacion de EAACI denominada
“Through the eyes of children”, que tiene como objetivo concienciar sobre el impacto de
las alergias en los nifos/as. Para crear conciencia sobre el impacto de las alergias se
invita a nifos y nifias asociados a compartir dibujos o pinturas donde reflejen su

experiencia al vivir con alergias.

e 2-4 noviembre/ Asistencia en Oporto al evento #PAAMHybrid2023 (EAACI Pediatric
Allergy and Asthma Meeting) con asistencia de los principales especialistas

internacionales en alergia y asma pediatrica.

PAAM Hybrid 2023

Porto, Portugal
2-4 November

Pediatric Allergy and Asthma Meeting

2. .

12
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7.2.2. EFA (European Federation of Allergy and Airways Diseases

Patients’ Associations

La Federacion Europea de Asociaciones de Pacientes con Alergias y Enfermedades de las vias
Respiratorias (EFA) engloba a pacientes de alergia y asma bajo la misma voz. Hoy en dia,
representa a 45 organizaciones miembro en 26 paises de Europa. Forma parte del Grupo de
Trabajo de Pacientes y Consumidores de la Agencia Europea de Medicamentos (EMA) y
observadora en el Grupo de Trabajo de la EFSA (European Food Safety Authority). EFA junto a
SuUS organizaciones miembros representa a pacientes con alergias, asma y EPOC en las

politicas e iniciativas a nivel europeo que afectan a su salud en apoyo de la accion nacional.

AEPNAA colabora con EFA en la definicion de proyectos, actuaciones, posicionamiento,
asesoria, etc.,, en temas de politica alimentaria y legislacion de la UE. Promovemos la
participacion directa de pacientes en foros y eventos. Colaboramos en el Grupo de Interés de
Asma y Alergia del Parlamento Europeo, realizamos campafias (por ejemplo, de la Dermatitis
Atdpicay el asma) para visibilizar los problemas de la poblacién alérgica, colaboramos con EFA,
en promover acciones para mejorar el conocimiento de las alergias y mejorar la calidad de vida

de las personas que la padecen, sea cual sea su edad.

Temas como el etiquetado precautorio de alérgenos (PAL), Reglamento de informacion
alimentaria, la Estrategia “‘De la granja a la mesa”, las actuaciones de vigilancia y control de
alimentos de la UE, los sistemas de alerta de productos alimentarios, trabajos de la Comision
Europea del Codex Alimentarius (la Comision Europea traslada la posicién comun de los paises
de la UE) y el etiquetado de alérgenos, los trabajos de Codex Alimentarius del Ad Hoc Joint
FAO/WHO Expert Consultation on Risk Assessment of Food Allergens sobre la “Propuesta de
directrices para el etiquetado precautorio de alimentos”y el “Anteproyecto de orientacién sobre
los requisitos de informacién alimentaria para los alimentos preenvasados que se ofrecen a

través del comercio electrénico.

Farm to Fork '
Strategy

For a fair, healthy and
environmentally-friendly
food system

13
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Cabe destacar durante este afio las siguientes actuaciones:

e 13 de enero/ EFA Members Meeting Committee
e 13 de enero/ [GUIDE ASTHMA]: GUIDE Asthma Workshop - Asthma Patient Education
Today and Tomorrow

e 7 febrero/ Workshop on EU Air quality directives advocacy for 2023. Reunién para fijar

la posicion de EFA sobre la propuesta de la nueva Directiva Europea de Calidad del aire.

e 24 de febrero/5 de abril/21 de junio/30 de agosto/18 de octubre/ 25 de octubre / 20 de
diciembre/ Reunion del Food Allergy Working Group de EFA (Grupo de alimentos de
EFA).

¢ Durante el mes de mayo, hemos realizado en redes la campafia de concienciacion sobre
el Asma.

BREATHE 5 %

VISION 4

#aboutasthma

Asthma does not have to limit your life.

#WorldAsthmaDay

_VEFA

Ewopean Foderadon of Abugy and Abways Diseases Patlonts’ Associriions

#AboutAsthma
wwe st oy afGisacet org

e 1 de junio/ EFA Workshop (taller) sobre la revision de la legislacion farmacéutica de la
Unién Europea.

e 14 de septiembre/ Con motivo del Dia Mundial de la Dermatitis Atopica, EFA ha
elaborado un bonito proyecto con pacientes que padecen esta patologia para incidir en
como esta enfermedad afecta a su vida cotidiana.

Se ha realizado un corto con la participacion de una socia infantil de la asociacion,

14
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Carmen, en la que muestra su dia a dia con esta patologia. (Se puede acceder desde el

siguiente link: “Atopical lives”: la piel en el juego).

gg® worLD
$.¢® AToPiC ECZEMA
(Y

Wa¥ DAY

World Atopic
Eczema Day

P o =
#1fYouonlyKnew

September 14,2023 |

(haga click en la imagen)

<Y

GLOBAL ALLERGY
& AIRWAYS
PATIENT PLATFORY

GAAPP tiene como mision apoyar y empoderar globalmente a pacientes con alergias, vias

7.2.3. GAAPP (Global Allergy & Airway Patient Platform)

respiratorias y enfermedades atdpicas protegiendo sus derechos e insistiendo en los deberes

de los gobiernos, los profesionales de la salud y la sociedad en general.
Sus valores son el Respeto, la Responsabilidad y las Relaciones.

Los cuatro pilares en los que basa sus metas y objetivos son: Concienciacion, Educacion,

Abogacia e Investigacion.

AEPNAA ha realizado campafias promovidas por GAAPP en relacion con diversas patologias

como asma, dermatitis atopica, urticaria, etc.

P Rt o — CLIMATE CHANGE Rt
WORSENS ALLERGIES

Food allergies are often misunderstood and
impactful.

World Allergy Week 2023 (18-24 June)
|

15
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e 16 febrero/ asistimos a diferentes webinars de la GAAPP Academy

6) GLOBAL ALLERGY & AIRWAYS
T LATFORM

GAAPP

ACADEMY

Capad 3uilding Webinars

e 18 de mayo/ GAAP Academy 2023. Campafa mundial dedicada al asma. Este afio la
campafa continua y amplia la campafa anterior: “Acceso a la atencién del asma: la voz
de los desamparados (Asthma Care Access: the voice of the uncared)’, que
complementa el tema oficial de GINA para, Cuidado del asma para todos.

#WorldAsthmaDay

@ Asthma Care Access

swosaauerey  The voice of the uncared

& AIRWAYS

SEEren oyl Asthma Care for ALL

DEl T e e

e 20 dejulio/ GAAP Academy 2023: webinar titulado “Grow your advocacy Community”.

GLOBAL ALLERGY & AIRWAYS
@ > N PLATFORM

Grow your advocacy
community

» Creating your brand and drivin
awareness

«» Finding your people and keepin;

« Maximizing your resources and proy

16
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e 25 de septiembre/Campafia del Dia Mundial del Pulmén. #WorldLungDay

#PulmonesSaludables #AireLimpio #DerechoARespirar

Del Pulmon
2023

25 SEPTIEMBRE

7.2.4. GAZ2LEN (Global Allergy and Asthma European Network) GaLEN

Network of Excellence

GAZLEN es un consorcio de los principales centros de investigacion europeos especializados

en enfermedades alérgicas, entre las que se incluye el asma, la dermatitis atopica, urticaria,
alergia a los alimentos y anafilaxia. En 2022 se creo el grupo de trabajo Patient’s Advocates
Team PAT, Plataforma de Asociaciones de Pacientes con la finalidad de asesorar y apoyar a

meédicos en el desarrollo de iniciativas para personas con alergia a alimentos.

e 20-21 abril/ Participacion en Berlin en la reunion de GA2LEN “ANACARE Spring Joint
Symposium”. El programa ANACARE es una iniciativa para aumentar el conocimiento
de la anafilaxia y la alergia alimentaria a través de la investigacion, la promocion de la
concienciacion y la acreditacion de una red interactiva de centros de referencia y

excelencia en todo el mundo.

7.2.5. FAAA (International Food Allergy and Anaphylaxis Alliance)

wow e e

AEPNAA es miembro de la Alianza Internacional de Alergia a Alimentos y Anafilaxia. Plataforma
independiente de colaboracion entre Asociaciones de pacientes con alergia alimentaria y

anafilaxia de todo el mundo.
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7.3.ACTIVIDADES CON SOCIEDADES CIENTIFICAS Y OTRAS ASOCIACIONES DE

PACIENTES

¢ Durante todo el afio hemos participado en diferentes reuniones relacionadas con la
Escuela de Pacientes (Soy Experto en Alergia) de la Comision de Relaciones con las
Asociaciones de Pacientes de la SEAIC para incluir la visién y experiencia de las
personas con alergia y sus cuidadores.
La Escuela online ofrece cursos relacionados con la alergia y demas patologias

asociadas: asma, urticaria, dermatitis atopica y esofagitis eosinofilica.

sociedad espafola
de alergologia

Sea IC e.inmunologia clinica

(haga click en la imagen)

e 17 de febrero/14 de marzo/26 de abril/14 de septiembre/ Reuniones con el Servicio de
Alergologia del Hospital Universitario Ramoén y Cajal para actualizar los contenidos de
la web de AEPNAA.

e En el mes de marzo/ Diferentes reuniones para la realizacion del Cartel de Buenas

Practicas en la Restauracion, elaborado en colaboracion con FACE, ADILAC y AAIHF.
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e 27 de marzo/ Reunion con Juan Carlos Julid (Comité de educacién de SEICAP).
Seguimos trabajando con la Sociedad médica para seguir avanzando en la

escolarizacion segura del alumnado alérgico. . .
(Haga click en la imagen)

espaiiol
de pacientes

e 16 deabril/ Asistencia online a la Asamblea General del Foro m foro
Espafiol de Pacientes (FEP)

e 17 de abril/ Presentacion en el 7° Encuentro Nacional de Pacientes organizado por el
Foro Espafiol de Pacientes (FEP) de las acciones desarrolladas por AEPNAA, SEAIC y

SEICAP para la inclusion de los autoinyectores de adrenalina en la lista de

medicamentos de aportacion reducida.

l‘ "
; m i Wiadrid 18 Abiil 2023

ENCUENTRO NACIONAL
DE PACIENTES

CLAVES
§aLuD.

AP Faera2d

(haga click en la imagen)

e 19 de mayo/ En el marco de la XlIl Feria de la Salud en Alergia y Asma y en el XLVII del
Congreso que organizan SEICAP Y SENP en Mallorca,
hemos contado con un espacio formativo y talleres sobre alergias alimentarias para
grupos de escolares, profesionales, personal de cocina de centros educativos y jovenes

con alergias. Actividad realizada por personas socias voluntarias de la Asociacion.

SEICAP SENP

e S s s

1820 masnon wacacres
820 mrovma

X Jomada de Enfermeria en Alergis Pedistrica

(haga click en la imagen)

e 14dejunio/ Colaboracion en el Estudio sobre la evaluacion de riesgos de sensibilizantes
cutaneos en la UE, liderado por el National Allergy Research Center de Dinamarca para

la Asociacion Europea para la Evaluacion del Riesgo de Productos quimicos (PARC).
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https://seicap.es/
https://forodepacientes.org/

e 29 denoviembre/ Asistencia al webinar “Ambient Air Quality EU Directive: A public health
need/ La directiva de calidad del aire ambiente de la UE: “Una necesidad de salud
publica”.

e 7dediciembre/ Asistencia al webinar “Breathe Clean Air Patient Conference” organizado

por la European Lung Foundation.

7.4. APOYO A PROYECTOS DE INVESTIGACION, TFG Y TFM

Hemos dado apoyo a Proyectos de Investigaciéon y TFG (Trabajos Fin de Grado) sobre la alergia

a los alimentos y otras cuestiones relacionadas

e 12 de abril/ 25 de mayo/ 31 de mayo/ Reunion con Tomas Chivato, Decano de la
Facultad de Medicina del CEU y Beatriz Fernandez Prieto para tratar de la colaboracion
de AEPNAA en el Estudio “Aspectos éticos y grado de satisfaccion en la atencion por
Telemedicina de los padres de pacientes pediatricos con alergia a alimentos y/o al latex
durante la pandemia Covid-19". Difundimos a nuestros socios y socias una encuesta
para valorar el grado de satisfaccion en la atencion por telemedicina de los pacientes
pediatricos con alergia a alimentos y/o al latex durante la pandemia.

e Proyecto de sistema de deteccidn de alérgenos ocultos en alimentos para pacientes.

e Consulta sobre APP que a través del codigo de barras informen de los alérgenos
alimenticios en productos envasados.

e En octubre colaboramos con una estudiante de Bachillerato en un trabajo de
Investigacion sobre la “Alergia y las reacciones cruzadas en la alergia”.

e Consulta de “Prevalencia de alergia al latex” para un TFG de una estudiante de 6° de
Medicina de la Univ. de Baleares.

e Colaboracion en TFG de alumna del grado de Nutricion de la Universidad Cardenal
Herrera sobre “Qué impacto nutricional y social tienen los alérgenos en la calidad de

vida y la seguridad alimentaria de personas adultas en Espafia”.
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7.5. ACTIVIDADES CON EMPRESAS

e 15demarzo/ 23 de marzo / Reuniones con el laboratorio farmacéutico ALLADAPT para
tratar de la colaboracion de AEPNAA en el desarrollo de un ensayo clinico a escala
europea, incluyendo Espafia, para un nuevo tratamiento de inmunoterapia.

e 31 de mayo/ Reunion con Betwein, por una propuesta de material educativo sobre
alergia a los alimentos y al latex.

e 21 dejunio/ Reunion con la empresa de restauracion colectiva Mediterranea.

o 21y 22 dejunio/ Participacion en el IX Foro de Entidades Novartis. Presentacion en el
taller "“Aprende con casos de éxito y los expertos” de la experiencia de AEPNAA en la
aprobacion de una PNL en el Congreso de los Diputados para la escolarizacion segura
del alumnado con alergia a los alimentos y al latex.

e 10y 11 de julio/ Asistencia a la actividad “Formacion en Redes Sociales y Web’,
organizada por Novartis.

e 5 de septiembre/ Reunion con Novartis Pharma AG sobre la participacion de AEPNAA
como miembro del Food Allergy Patient Advocacy Council.

e 5de septiembre/ Reunion con la empresa Galletas Bandama.

e 11 de octubre/ Convencion Nacional de la empresa de restauracion colectiva SODEXO.
AEPNAA asiste como invitada para hablar de seguridad alimentaria y de la importancia
de que empresas como SODEXO tengan en cuenta en los protocolos de calidad de sus
servicios las alergias e intolerancias.

e 7 denoviembre/ Asistencia a la reunion del Novartis Global Food Allergy Patient Council
Meeting.

e 8de noviembre/ Reunion con la Direccidn de Experiencia al cliente de Iberia para ofrecer
la vision de las personas con alergia a los alimentos en |os viajes en avion.

e 4 de diciembre/ Reunién con LUDA Partners para la implantacion de un sistema para

ayudar a los pacientes a localizar medicamentos desabastecidos.

Se trabaja para realizar un convenio de colaboracion con la Red digital de Farmacias
LUDA para facilitar a nuestros asociados la busqueda de medicamentos en las

farmacias de proximidad.

En la infografia se puede observar el protocolo de utilizaciéon de esta herramienta.

ludared@aepnaa.org
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7.6.ACTIVIDADES DE FORMACION, INFORMACION Y FORMACIONES EN

CENTROS EDUCATIVOS

AEPNAA promueve la formacion en Centros educativos y Empresas dedicadas al sector
alimentario. Durante 2023 ha realizado cursos dirigidos a familias, profesorado, personal

educativo, AMPAS, personal de comedor y personal de empresas de alimentacion y catering.

e Formacion en la Facultad de Veterinaria de la
Universidad Complutense sobre la Gestion de las
alergias alimentarias al alumnado del Grado de
Nutricion Humana y Dietética.

e Enmarzo realizamos una formacion en alergias al
AMPA del Colegio Lourdes de A Estrada.
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Formaciones online en diferentes centros educativos, como, por ejemplo:

CEIP Ciudad de Guadalajara

CEIP Santa Teresa

Liceo francés de Madrid

Grado de Dietética en Alicante

CEIP Jesus del Monte

CEIP Santa Rosa de Lima
26 de marzo/ 5 de abril/ Reunion preparatoria de una posible oferta de estudios de
inglés en Reino Unido para jovenes de AEPNAA
En el mes de abril se realizé la grabacién de una pildora informativa sobre educacion
inclusiva con docentes del centro educativo para familias por la inclusion educativa de
Castilla la Mancha, en colaboracion con la Asociacion Espafiola de Intervencion en la
primera infancia.
Se realizaron dos webinars en abierto, en junio y septiembre sobre “Escolarizacion
Segura para el alumnado alérgico”.
1 de febrero/ Elaboracion y difusion en RRSS de la infografia “Estado de situacion de la
financiacidon de autoinyectores de adrenalina” con el objetivo de intentar facilitar la
financiacion de una medicacion que salva vidas.
En diciembre en Palencia se desarrollé una Jornada sobre la Escolarizacion Segura para
el alumnado con alergias a alimentos y latex con la participacion de representantes de
la Junta de Castilla y Ledn, del Ayuntamiento de Palencia y la portavoz socialista en el
Comité de Educacion Dia. Maria Luz Seijo. El evento consistio en una charla coloquio
sobre la escolarizacion segura para jovenes con alergias alimentarias. Se continla

trabajando a nivel politico para conseguir que todas las Comunidades lleven la PNL a

cada uno de sus gobiernos autondmicos.

Los padres de alumnos con 2
alergias e intolerancias piden una *
normativa clara en los colegios

= IR
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e Durante 2023 hemos seguido colaborando con AFS Intercultura en la busqueda de

familias anfitrionas con adolescentes con alergias alimentarias para estudiantes

internacionales que vienen a estudiar a Espafia.

7.7.1. Participacion en la XIX Feria de la Salud del Ayuntamiento de Alcala de Henares

Evento anual que se celebra en la localidad en el que participamos con stand fisico y material

de la Asociacion. Colaboran personas voluntarias de la Asociacion.

LA DE HENARES
ﬁ‘-:cﬁu T A MME N TG,
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7.7.2. ASISTENCIA A LA PRESENTACION DE “SIN ALERGENOS 2.0"

Participamos en la presentacion del proyecto “Libre de alérgenos 2.0, un viaje por Castilla y

Leon” de Tierra de Sabor organizada en IFEMA con motivo de la celebracion de la 36° edicion
del Salén Gourmets 2023.

7.7.3. Emision del cupon de la ONCE dedicado a la Semana Mundial de la Alergia

El 10 de junio la ONCE ha dedicado su cupon a la Semana Mundial de la Alergia. Cinco
millones y medio de cupones se han difundido para este evento, permitiendo dar a conocer el

trabajo de AEPNAA en defensa de las personas con alergia a alimentos y latex a nivel
nacional.
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7.7.4. Carrera Virtual “Yo corro por la Alergia”

El 8 de julio, Dia mundial de la Alergia, lo hacemos visible en redes con nuestra carrera virtual
“Yo corro por la alergia”. Cada participante puede realizar la prueba en la modalidad deportiva
que desee, entre el 1y 8 de julio. Contamos con empresas patrocinadoras (Confiteria Marqués,
Foody, Brandao) que nos donan premios para el sorteo que se realiza entre todas las personas

participantes que comparten su dorsal en redes con el hashtag #YoCorroPorLaAlergia.

~SSy S

lli Carrera Popular Virtual AEPNAA: D nepnnn  Hargues

: 4
"“Yo corro por la alergia” @
BRANDAD

7.7.5. Sorteo “Calabaza Azul” de Hallowen

Como cada afio en Halloween, nos unimos a la campana #tealpumpkinproject de @foodallergy,

ofreciendo consejos para celebrar un Halloween seguro e inclusivo.

TENEMOS SORPRESAS
NO-COMESTIBLES

Research s AEPNAA

= 3

S

i

g

Apoyamos a los nifios con Alergias Alimentarias. Nuestra Calabaza
Azul significa que tenemos Sorpresas No-Comestibles aqui!

ater 4 LACHAN ¢ #1 CoAbEAREIN £

e A nEPNAA

wWww.aepnaa.org
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7.7.6. Presentacion del cuento: Adrenalina, el unicornio Magico de la Doctora Susana

Ranea

Acto en Palma de Mallorca al que acudio en representacion de AEPNAA, nuestro socio en Palma
de Mallorca, Ignasi Roca. La alergéloga Susana Ranea busca con este precioso cuento que las

familias que viven con alergias pierdan el miedo a la adrenalina.

7.7.7. Resena del libro “Alergia, la nueva epidemia” de la Doctora Paula Ribé

Cristina Porta, miembro de la Junta directiva, escribe unas palabras en el prologo de este libro
escrito por la alergdloga Paula Ribo. Libro que da las claves para entender, prevenir y combatir

las enfermedades alérgicas.
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7.7.8. lluminacion de Ayuntamientos con motivo del Dia Mundial de la Alergia, el 8 de

julio.

AEPNAA anima a sus socios y socias a solicitar a sus ayuntamientos que iluminen la casa
consistorial el dia Mundial de la alergia. Para ello, se les facilita una carta tipo que pueden
presentar en la Oficina de Registro municipal. Este afio se sumaron a la iniciativa
Ayuntamientos como el de Madrid, Alcala de Henares, Valladolid, A Estrada, Santiago de
Compostela, Uceda, Guadalajara, Mojacar, Sanllcar, Rubi, San Quirze de Besora, Terrassa,

Llucmajor, Molina de Aragoén, Albacete, Lebrija, Xixona, Mallorca, Marbella, etc. (pincha en el link)

Ayuntamientos de Santiago de Compostela Albacete, A Estrada Ayuntamiento de Valladolid

7.7.9. Casa Rural para jovenes de AEPNAA

En Navidad se ha organizado una estancia de varios dias con un grupo de 11 jovenes en el que

han podido seguir fortaleciendo su amistad, creada en el campamento, asi como, compartir
sus experiencias del dia a dia viviendo con alergias alimentarias. Estos jovenes participaron
activamente en la charla- coloquio que se realizd en Palencia en diciembre con relacion con la

escolarizacion segura del alumnado alérgico.
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7.8. CAMPAMENTO

Desde 2007 organizamos un campamento de verano para nifios, nifias y adolescentes de 7 a
17 afios con el objetivo de que durante una semana se olviden de sus alergias y tengan la

oportunidad de disfrutar de un campamento de ocio como cualquier persona de su edad.

En el campamento contamos con presencia permanente de alergéloga y enfermeras por lo que

los asistentes que estan en ITO pueden seguir con ella con total normalidad.

Entre las muchas actividades que se realizan también contamos con talleres de autocuidados

para formar a los participantes en el manejo de sus alergias.

La edicion de este afio se realizé en Riaza (Segovia) del 26 de agosto al 3 de septiembre. Contd

con la participacion de 62 participantes.

7.9. ATENCION DE DUDAS Y CONSULTAS SOBRE ALERGENOS O DENUNCIAS

Durante 2023 hemos atendido un gran nimero de dudas y consultas de personas socias y no
socias de la Asociacion. Muchas de ellas referidas a etiquetados o denuncias, como, por
ejemplo:
e Denuncias sobre productos o actividades que incumplen la normativa sobre
informacion o etiquetado de alérgenos.
e Denuncia ante la Subdireccion General de Seguridad Alimentaria de la Comunidad de

Madrid de unas galletas de cacao cuya lista de alérgenos era distinta segun el idioma.
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e Denuncia ante la Subdireccion General de Seguridad Alimentaria de la Comunidad de

Madrid de unos aperitivos de maiz por presencia de alérgenos no declarados.

Entre las consultas destacan algunas como:
e Consulta sobre demanda y necesidades a los responsables de pasteleria artesanal
especializada en alergias e intolerancias alimentarias.
e Una Empresa alimentaria nos solicité informacion y asesoramiento sobre cuestiones

relacionadas con la soja y la judia mungo.

7.10. PRENSA Y REDES SOCIALES

7.10.1.PRENSA

En 2023 AEPNAA ha tenido una presencia relevante en los Medios de comunicacion con
apariciones en diferentes medios: El Correo, Onda Cero, Tele5, Antena3, TV3, Plaza Radio, COPE,
El Pais, Catalunya Radio, RNE, Television Canarias, El Confidencial, TVE Extremadura, RTVE
Canaria, Aragon Television, Cadena Ser Zaragoza, Telemadrid, Radio Galega, el Norte de

Castilla, Radio Castilla la Mancha, Ripollés TV, etc.

EL CORREO EL PAIS
Q cor: Catradio

@ Plazaradio r n e 6 Antena3
G
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49 CANARIA

Q TeleMadrid AR AGé)‘N TV
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Entre las actividades desarrolladas con medios de comunicacion destacan:

e Publicacion en Gaceta Médica de un articulo de opinién: “AlA. Pongamos el foco en los
pacientes”. Angel Séanchez reclama la importancia de garantizar que la adquisicion de
autoinyectores no suponga una carga excesiva para las familias con menos recursos.

https://gacetamedica.com/opinion/aia-pongamos-el-foco-en-los-pacientes/

e Radio Castilla la Mancha: entrevista a Pilar Moron, sobre “el dia a dia de los comedores
escolares’, analizando, como actuan para que no haya errores con el alumnado con

alergias e intolerancias alimentarias. Radio Castilla la Mancha

e Entrevista en un podcast de Radio Plaza (Valencia). Alergias, un peligro creciente

e LaRazén, Columna de Opinién: Los autoinyectores de adrenalina, esenciales para salvar
vidas
e Reportaje el Mundo “El desafio del pequefo Artai: vacaciones con alergia multiple”

El pequefo Artai

e Reportaje Cadena Ser: la tortura de la alergia alimentaria: cuando la leche te puede
matar. Participan Rodrigo, padre de un nifio que sufrio anafilaxia y Clara, socia y APLV

desde los dos afos. Cuando la leche te puede matar

e El Norte de Castilla se hace eco de la charla coloquio organizada en Palencia para
insistir en la necesidad imperiosa de una escolarizacion segura.

e ElCorreo: Con este reportaje y contando la experiencia personal de una familia se habla
sobre los alérgenos escondidos en el material escolar.

e Tele5/ Antena 3/ Telemadrid: Todos los medios de comunicacion hablan del
fallecimiento de una joven de 17 afos, alérgica a la proteina de leche, al tomar un café.
AEPNAA se suma al dolor por esta tragica noticia, pero hace un llamamiento publico
para que no se confundan los términos “alergia a proteinas lacteas” e “intolerancia a la
lactosa”.

e Cadena SER Zaragoza: Ana Murillo, delegada en Aragdn, explica la vision de la
Asociacion sobre la realidad de las alergias y los problemas a los que se enfrenta
nuestro colectivo.

e TV3:reportaje sobre la situacion de las adrenalinas en las farmacias.

e Plaza Radio/ entrevista sobre alergias

e El Pais/ Reportaje de la paralizacion del lanzamiento del Palforzia por Nestle. Primer
medicamento aprobado por la EMA contra la alergia al cacahuete.

e Catalunya Radio/ Reportaje sobre Alergias alimentarias
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ON AEPNAA

e RNE/ Reportaje alergias Mi alergia es un calvario

e El Pais/ Articulo sobre alergias y restaurantes: El vertiginoso aumento de las alergias

alimentarias

¢ Television Canarias/ programa de alergias

e El confidencial/ articulo alergias a sulfitos

e TVE Extremadura/ reportaje que habla de la importancia de convertir los centros
escolares en lugares mucho mas seguros para el alumnado alérgico. Reportaje TVE
Extremadura

e Radio Galega. El 27 de abril, Cristina Porta participa en el programa radiofonico A Tarde
do dia.

e OAFI Radio. Entrevista para programa de la OAFI Radio

e La Sexta: AEPNAA estuvo representada por dos personas socias, David y Lidia en el
programa de Chicote sobre Alergias Alimentarias en la restauracion “;Te 1o vas a
comer?”’. Programa en el que se refleja con realidad y crudeza el dia a dia de una persona
con alergia a alimentos cuando pretende ir a comer fuera de casa.

e FEl 15 de marzo, AEPNAA participa en el proyecto “divulgacion sobre limitaciones
alimentarias en entornos escolares”

e Cadena SER “Reportaje sobre ¢Por qué es necesaria una normativa para integrar las

alergias sin riesgos? Necesidad de una normativa

e Radio Galega. Entrevista en A Tribo
e Cadena COPE. Entrevista sobre la ascension imparable de las enfermedades alérgicas.

Nuestro sistema inmunoldgico estd cambiando

e Ripollés TV: entrevista

e La Vanguardia. Articulo que habla de la anafilaxia. El 20% de las anafilaxias se

desencadenan en el ambito escolar

e El7dejunio se realiza una Nota de Prensa con motivo del cupén que la ONCE dedica a
la Semana Mundial de la Alergia.

e Sanldcar Radio: entrevista

e Articulo “La atencion al cliente con alergia a los alimentos”. Revista INFOHORECA, pg.
40 - 47
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https://www.rtve.es/play/audios/reportajes-rne/problema-alergias-severas/6907274/
https://elpais.com/salud-y-bienestar/el-medico-de-cerca/2022-12-21/el-vertiginoso-y-misterioso-incremento-de-las-alergias-alimentarias.html?fbclid=IwAR1h0qLeIBa1QF5e292Dp8j6_fho-Zvju3KS_0eioadwJuMbeonriw8jHk4
https://elpais.com/salud-y-bienestar/el-medico-de-cerca/2022-12-21/el-vertiginoso-y-misterioso-incremento-de-las-alergias-alimentarias.html?fbclid=IwAR1h0qLeIBa1QF5e292Dp8j6_fho-Zvju3KS_0eioadwJuMbeonriw8jHk4
https://www.rtve.es/play/videos/noticias-de-extremadura/17-10-2023/6991474/?fbclid=PAAaaoFed6pohT3MzcgJh3HVsPF_-07qY7qvnD5ByNFpKkZP-F4Qx8k20Iuxg
https://www.rtve.es/play/videos/noticias-de-extremadura/17-10-2023/6991474/?fbclid=PAAaaoFed6pohT3MzcgJh3HVsPF_-07qY7qvnD5ByNFpKkZP-F4Qx8k20Iuxg
https://cadenaser.com/nacional/2023/03/10/el-segundo-dia-de-cole-le-dio-un-shock-y-desde-entonces-le-discriminan-por-que-es-necesaria-una-normativa-para-integrar-las-alergias-sin-riesgos-cadena-ser/
https://www.cope.es/actualidad/sociedad/noticias/espanoles-sufre-alergia-nuestro-sistema-inmunologico-esta-cambiando-explican-expertos-cope-20230410_2648721
https://www.lavanguardia.com/sociedad/20230518/8976451/20-anafilaxias-desencadenarse-ambito-escolar.html
https://www.lavanguardia.com/sociedad/20230518/8976451/20-anafilaxias-desencadenarse-ambito-escolar.html
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7.10.2.REDES SOCIALES

En 2023 AEPNAA ha aumentados su presencia en redes sociales, incrementando el nimero de

seguidores en todas ellas (X, Facebook, Instagram, LinkedIn y TikTok).

e X (2.941 seguidores)

e FACEBOOK (12.000 seguidores)
e INSTAGRAM (3.418 seguidores)
e LINKEDIN (1.000 seguidores)

e TIKTOK (629 seguidores)

e YOUTUBE. En esta plataforma destacamos los dos webinars que se han hecho en 2023:

Webinar “Los jovenes vy las alergias: Tomo las riendas de mi alergia”. Dentro del programa de

formacion que ofrece la Escuela “Soy Experto en Alergia” de la Fundacion SEAIC. Cuatro jovenes
nos cuentan como es vivir con alergias alimentarias cuando ya eres tu quién debe tomar las
riendas de tu vida y ser responsable de tu salud y bienestar. Interesante charla sobre la amistad,

los viajes, la vida social. No te la pierdas. Pincha en el enlace o en la primera foto.

alimentarias

Losjovenesy las alergias

]

15 noviembre
19:00h L s
. Online gratuity | Eneuboracktn e AT AL @

Webinar “Escolarizacion segura para el alumnado alérgico”. Charla que el Comité de educacion

de la Asociacion da anualmente para afrontar un nuevo curso con las mayores garantias para
el alumnado con alergias a alimentos y latex. Charla en abierto que se puede ver pinchando en

el enlace o la foto.

alumnado con Alergia a
Alimentos y/o Latex

(haga click en la imagen para ver el webinar)

33


https://www.youtube.com/live/yCVS2Q3-FYY?si=2efYS9ZidTM-NPVP
https://youtu.be/cyDKqfg_sXc?si=_96EHkOO3tkGPNQv
https://www.youtube.com/live/yCVS2Q3-FYY?si=2efYS9ZidTM-NPVP
https://youtu.be/cyDKqfg_sXc?si=rlzap0OUyBO1AGEN
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