15 DE MARZO DE 2019

M E M O I ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

AEDESEO 2018

El presente documento describe las actividades llevadas a cabo por la Junta Directiva y los
colaboradores de la Asociacién Espafiola de Esofagitis Eosinofilica durante el afio 2018.

ADEDESEO
ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGIS EOSINOFILICA
C/San Andrés, 8, Madrid
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1. DATOS DE AEDESEO

La Asociacion Espafiola de Esofagitis Eosinofilica (AEDESEQO) nace en el afio 2012, es una
entidad sin animo de lucro cuyo objetivo consiste en prestar apoyo a sus socios,
pacientes afectados por la esofagitis eosinofilica y familiares, asi como establecer

relaciones con otras entidades, organismos y profesionales médicos.

Se trata de una asociacion de ambito nacional. Es la Unica asociacidn de pacientes sobre

Enfermedades Eosinofilicas del Tracto Gastrointestinal en Espana y en Europa.

Es la Unica asociacién de habla hispana.

Asociacion Espaiiola de Esofagitis Eosinofilica

C/ San Andrés n® 8
28004 Madrid
www.aedeseo.es
info@aedeseo.es
CIF:G45774619

Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones
Grupo 1, Seccién 1, Numero Nacional 600135.
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2. MIEMBROS DE LA JUNTA DIRECTIVA'Y COLABORADORES

Presidenta
Secretaria
Tesorero

Comision Médica

Colaboradores

Miriam Espinosa
Maria Jesus Sanchez
Javier Villasante
Ruth Garcia

Angel Nieto

Maribel Alonso
Rebeca Andradas
Maria José Aramburo
Paqui Expdsito

Sara Fernandez
Mercedes Marco
Javier Nieto

Olga Ochoa

Cristina Palau

Juan José Rodriguez
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3. ORGANIGRAMA DE LA ASOCIACION

El organigrama mostrado a continuacién ilustra de forma esquematica la estructura

organizativa de AEDESEO durante el aifio 2018.

Cabe destacar respecto a afos anteriores la incorporaciéon de una figura que presta
servicios relacionados con la gestidon de proyectos y actividades llevadas a cabo por la

asociacion.

Direccion

Presidencia

Gestion de Proyectos

Administracion
Econdmica Secretaria Técnica
Tesoreria

Comision Medica

Grupo de trabajo
“Alimentos sin
alérgenos”

Grupo de trabajo

*Cocina sin alérgenos”

[lustracion 1. Organigrama de AEDESEO
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4. LINEAS DE ACTUACION 2018

AEDESEO un afio mas ha realizado un balance sobre las necesidades presentes en el
colectivo con esofagitis eosinofilica y su entorno, con el objetivo de proponer unas
lineas de accién especificas a través del movimiento asociativo AEDESEO que posibiliten
un impacto positivo directo en las personas y que a gran escala contribuyan al cambio

social.

El diagrama mostrado a continuacién muestra las necesidades detectadas, muchas de
ellas ya detectadas en afios anteriores y las grandes lineas de actuacién llevadas a cabo

alo largo del 2018.

Como punto relevante a destacar se encuentra la falta de apoyo a la investigacién de
la esofagitis eosinofilica y una apuesta clara por AEDESEO en aras de contribuir con los
grupos punteros de investigacion a nivel nacional, tal y como se recoge en las

actividades llevadas a cabo en la presente memoria.

‘ CAMBIO SOCIAL

*Reuniones con

Administraciones
MOVIMIENTO Sanitarias y grupos de
interés
ASOCIATIVO « Implantacién de la nueva
. » Gestion de la asociacién imagen representativa
ATENCION A « Eventos para sociosy «Presencia enredes
PERSONAS difusion de la Asociaciéon sociales

« Orientacion y atencién
personalizada
«Formacion y conocimiento

www.aedeseo.es Pag. 6
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Escasa informacion sobre la enfermedad para los pacientes.

Protocolos nuevos desconocidos para los médicos.

Dificultad de acceso a tratamientos y diagndstico adecuados.

i Alto coste de tratamientos dietéticos y complementos nutricionales.

]

Miembros de AEDESEO dispersos en el territorio.

Falta de recursos

Asociacidn no profesionalizada.

Enfermedad grave y crénica, que afecta a la calidad de vida.

Falta de ayudas sociales y sanitarias.

Svadv.10313d S3Aavdais3oaN

Falta de apoyo a la investigacion

Falta de reconocimiento social.

Discriminacion de los nifios y jovenes en comedores escolares.

ATENCION DE PERSONAS MOVIMIENTO CAMBIO SOCIAL

Ofrecer informacion, orientacién y atencién especializada en EoE a pacientes.

|

Promover el conocimiento de los protocolos para el diagndstico y el tratamiento
entre los profesionales.

Gestion asociativa

Interlocucién con Administraciones Sanitarias.

Sensibilizar a la sociedad.

Promocidn de la investigacion

Dar visibilidad a Aedeseo.

-
b
m
>
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o
m
>
O
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Fomentar ambientes laborales y escolares respetuosos con las personas con
EoE.

Promocionary defender los derechos de las personas con EoE.

Fortalecer y cohesionar el movimiento asociativo.
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5. SERVICIOS ESTRATEGICOS

Los servicios estratégicos prestados por AEDESEO reflejados en las actividades
realizadas por la asociacion durante el 2018 atienden al anadlisis de necesidades

detectadas y al cumplimiento de los fines estatutarios de AEDESEOQ, siendo :

". Informar y orientar a las personas afectadas de esofagitis

eosinofilica que contacten con la asociacién.

é Divulgar todos los aspectos relacionados sobre la esofagitis
)

eosinofilica.

Contribuir a la mejora de la calidad de vida de las personas

©

afectadas por la esofagitis eosinofilica.

s.f F! Promover la investigacion de la esofagitis eosinofilica.
e Colaborar e integrarse en otras asociaciones de similares
(& caracteristicas si asi decide la junta directiva.

www.aedeseo.es Pag. 8
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5.1. ORIENTACION Y ATENCION PERSONALIZADA

El servicio de atencién personalizada a colectivos relacionados con la esofagitis
eosinofilica engloba a personas que creen pueden tener la enfermedad, pacientes y

familiares y a la comunidad médica y cientifica en general.

Esta actividad, realizada a través de un servicio telefénico, buzdn de correo electrénico
y asesoria médica se brinda a la sociedad en general, dando respuesta a consultas de

diversa indole relativas a la esofagitis eosinofilica.

Adicionalmente también se conciertan reuniones presenciales en la sede de la
Asociacion “La Industrial” con el objetivo de dar soporte e informacidn actualizada

sobre la enfermedad.

La asociacion cuenta con una comisién médica que se encarga de resolver todas las

dudas relacionadas con la enfermedad, diagndstico y tratamiento.

5.2. ASESORIA NUTRICIONAL

Dado que la enfermedad viene provocada principalmente por la alergia a un
determinado alimento, el objetivo de AEDESEO es proveer a todos los socios
informacién detallada acerca de los posibles alimentos alérgenos causantes de la
enfermedad; recursos que posibiliten que pacientes y familiares conozcan los aspectos

clave en seguridad alimentaria y etiquetado y que contribuyan a la prevencién.

Paralelamente para aquellos pacientes que se encuentran en la fase de diagndstico del

alérgeno mediante las dietas de eliminacién de determinados alimentos, se crea un

www.aedeseo.es Pag. 9
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catdlogo de recetas confeccionas en base a las fases de eliminacién a fin de facilitar el

proceso a pacientes y familiares.

Estas tareas se realizan a través de la coordinacién de dos grupos de trabajo: “Cocina sin

alérgenos” y “Alimentos sin alérgenos” .

La asesoria se hace a través de dos vias: buzén habilitado para los socios y creacién de
secciones en la pagina web donde se cuelgan todas las guias, manuales e informacién

asociada a la asesoria nutricional.

Durante el 2018 se ha incorporado al equipo de trabajo una socia nutricionista, Rebeca
Andradas, quién es la encargada de elaborar los contenidos nutricionales de las

newsletters lanzadas cada dos meses.

5.2.1. ACTUALIZACION DEL CONTENIDO NUTRICIONAL DE LA PAGINA WEB

En el primer trimestre del 2018 el catdlogo de productos y recetas de la pagina web fue
actualizado, incluyendo todas las recetas aportadas por socios y colaboradores

destinadas a las dietas de exclusion.

www.aedeseo.es Pag. 10



http://www.aedeseo.es/

74,

_';HCI
= aedeseo

Memoria de actividades AEDESEQO 2018 ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

na
~wiever

Dwa Mato

w = o
- -

Panellets

o DuTo que Beve

L =

Ilustracion 2. Catdlogo de recetas www.aedeseo.es

5.2.2. ASESORAMIENTO NUTRICIONAL VIA NUTRAPP

Se ha mantenido durante este ejercicio el acuerdo firmado con la empresa Nutrapp®

gue ofrece condiciones ventajosas a los socios que requieren asesoramiento nutricional,

siendo de especial interés para las familias con nifios con EoE.

Recordamos que esta empresa ofrece asesoramiento nutricional personalizado y que el
contacto con ella se puede establecer a través de plataformas de mensajes como
Telegram o whatapp. Se ofrece un asesoramiento totalmente personalizado y adaptado

a las necesidades de cada socio o familia.

1Ver apartado 8, Empresas Colaboradoras

www.aedeseo.es Pag. 11



http://www.aedeseo.es/

fhih J
Memoria de actividades AEDESEO 2018 . 7 ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

WWW.NUTRAPP S [
wwwuumAPchﬁ

. A

Nutrapp dice
Hola Maria, i como estas?
Te funcionaron los consejos
sobeo frutas que te di ayer?

Nutrapp,Eu nutr

[lustracion 3. Aplicacién Nutrapp disponible para socios

5.3.  ASESORIA JURIDICA

AEDESEO ha valorado la asistencia prestada durante este ejercicio y ha decidido

mantener el acuerdo firmado el ejercicio anterior con un despacho de abogados .

Este servicio permite a los socios despejar dudas legales asesorados por un especialista
en la materia y orientarles en la estrategia juridica necesaria para afrontar cuestiones

legales y salvaguardar los derechos de los pacientes y sus familias .

Las consultas planteadas durante este afio son las relacionadas con excedencias
laborales, prejubilaciones, problemas en la escolarizacién o con comedores escolares,

etc.

www.aedeseo.es Pég. 12
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5.4. FORMACION A PERSONAL SANITARIO

Durante el ejercicio del 2018 se ha continuado con la formacion del personal sanitario
de los centros de atencién primaria de la Comunidad de Madrid a manos de nuestra
colaboradora y miembro de la comisién médica de la asociacién, la Dra. Ruth Garcia
Martinez de Bartolomé, medico especialista en , Centro de Salud Valle de la Oliva,

Majadahonda.

En concreto tuvieron lugar dos sesiones formativas los dias:

11 de Abril 2018

30 de Octubre de 2018

Las charlas consistieron en un abordaje integral de la enfermedad, incidiendo en los
aspectos clinicos, diagndsticos y de seguimiento, que son de utilidad para atencién
primaria. Posteriormente se establece un turno de preguntas para resolver dudas.
Adicionalmente se hace referencia a la asociacidon a los servicios que ofrece. Se

acompafian las sesiones con el reparto de tripticos informativos.

Las sesiones formativas han sido desarrolladas en la gerencia de atencién primaria, en

San Martin de Porres y en el centro de salud de Hacienda de Pavones.

Esta iniciativa se realiza de forma conjunta con la Comisidon de formacion continuada

de profesionales sanitarios de la comunidad de Madrid.

www.aedeseo.es Pag. 13
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Comision de Formacion Continuada

' alSTEMA NACIONAL DE SALUD

Comision de Formacion Continuada
de los profesionales Sanitarios de
la Comunidad de Madrid

Ilustracion 4. Comision de formacion continuada de

profesionales sanitarios de la comunidad de Madrid

5.5. EVENTOS DE SENSIBILIZACION Y DIFUSION

Durante el 2018, AEDESEO ha realizado tres jornadas presenciales en distintos puntos
de la peninsula con el objetivo de difundir el conocimiento de la enfermedad,
sensibilizar a la poblacion y dar soporte a socios, familiares y personas interesadas en
la esofagitis eosinofilica. Dado que la asociacion es de ambito nacional, los encuentros
fueron programados en tres regiones: Comunidad Auténoma de Madrid, Aragén y

Catalufa.
A través de estas jornadas se pretende:

=  Fomentar el conocimiento de la EoE entre los socios y personas interesadas

= Divulgacién de las Ultimas aportaciones en la investigacion de la EoE

www.aedeseo.es Pag. 14
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= Dar a conocer las opciones de tratamiento en el futuro inmediato para los
diferentes tipos de pacientes.
= Sesiones de preguntas por parte de los asistentes.

= Talleres dirigidos a publico infantil con el objetivo de permitir un mejor abordaje

de la enfermedad.

Los asistentes y telespectadores reciben informacién pormenorizada sobre los avances
en materia de investigacion y de conocimiento de la enfermedad, opciones de
tratamiento existentes en la actualidad y pueden resolver directamente sus dudas con

el equipo médico y personal de la asociacién.

Los beneficiarios son personas con interés en la enfermedad/ asociados/ familiares

asociados.

5.5.1. ENCUENTRO DE SOCIOS EN MADRID

Jornada celebrada el 16 de Marzo de 2018, realizada en el espacio de co-working “La

Industrial”, C/San Andrés, 8, Madrid.

El encuentro contd con la presencia de un grupo de médicos expertos en la materia: la
Dra. Cilleruelo, la Dra. Gutiérrez, gastroenterdlogas del Hospital Puerta de Hierro y el Dr.

Nieto, internista del Hospital Clinico de Madrid

Paralelamente y a fin de llegar al maximo numero de asociados, el encuentro fue
retransmitido via grupo cerrado de Facebook. Esta accidn posibilita a la par la
interaccion de lo telespectadores a través del chat, pudiendo lanzar preguntas y dudas

a los expertos invitados.

www.aedeseo.es Pag. 15
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’ Miriam Espinosa Romero

Esetagitis Eosinotilica; EOE
eosindfio
wmadsmento
00 =
D Megusta () Comentar #> Compartir
Comentarios A continuacién
Y Roberto Rodrigo Lozano Ahora se oy
perfecto gracias
Me gunta - 3 o
&n Lurdes Gutierrez del Campo perfecto
Me gusta - 3 sem
_’ Miriam Espinosa Romero - 1-22 disculpad, lo

podéis oir ahora?

@ Oiga Ochoa Muchas gracias a s
organizaciin y & las doctorss por esta
estupenda reunidn. La retransmisién muy bien,
hemos pedido verlo y participar a los que no
hemos podido asistir. &2

. Maria José Gamazo Marcos No he
nocsin metac an ol directn o ware &

Ilustracion 5. Retransmision Jornada via Facebook
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: ] es e Q
ASOCIACION ESPAROLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

ESOFAGITISEOSINOFILICAZ

SesidnAnformativa@ara@amiliaresd@acientes?

Cuando:A6&le@narzo@e?018F
[18:003-20:000h.2
Dénde:BC/BanBAndréstheBE ocalda@ndustrial.BaMadridEl

Objetivos?
Conocerda@nfermedad?
OrientaciénBobreI@nanejoRedaEoER
Intercambio@e@xperiencias?
ImpactoBsicolégicoRntre@Idaciented@ndasFamilias?
Informacionl
www.aedeseo.es
Aforolimitadol
Esfhecesariodnscribirse@ara@sistir?
PuedencudirBociosymoBociosk

LaBesion@stamlirigidaB@dultos.AasAnstalaciones@stan@En@in@Eentro@el
negocios,@ogamoshocudir@onifiosiequefios.kl

Ilustracion 6. Cartel Jornada EoE Madrid, Marzo, 2018
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5.5.2. ENCUENTRO DE SOCIOS EN BARCELONA

Jornada celebrada el 9 de Noviembre, realizada en el Centro Civic Urgell, Carrer Comte

d'Urgell, 145, 08036 Barcelona.

El encuento contd con la presencia de dos de los miembros de la comisién médica de
AEDESEOQ: Dra. Ruth Garcia, Hospital, Servicio Madrilefio de Salud y Dr. Angel Nieto,

Hospital Clinico San Carlos, Madrid.

Paralelamente y a fin de llegar al maximo nimero de asociados, el encuentro fue
retransmitido via grupo cerrado de Facebook. Esta accidn posibilita a la par la
interaccion de los telespectadores a través del chat, pudiendo lanzar preguntas vy

dudas a los expertos invitados.

Ilustracion 7. Presidenta de la Asociacién, Dofia Miriam Espinosa, Encuentro Barcelona, Noviembre, 2018

www.aedeseo.es Pag. 18
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Ilustracion 8.Dra. Ruth Garcia, Comision Médica, Encuentro Barcelona, 2018

Gracias a la encuesta de satisfaccion  realizada por los participantes, todos los
indicadores mostraban un alto grado de satisfaccion de los asistentes y abalaban la

importancia de realizar este tipo de encuentros presenciales.

www.aedeseo.es Pag. 19
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Jornada sobre Esofagitis Eosinofilica

CONOCE LA ENFERMEDAD Y APRENDE SUS TRATAMIENTOS

Dirigido a

Pacientes
PROGRAMA Familiares
Presentacion de la Jornada
De las causas a los tratamientos 9 de noviembre 2018
Preguntas del pablico 18:00 - 20:00 h.

Inscripciones
Aforo limitado. Inscripcién obligatoria
info@aedesen.es

Entrada gratuita.

Lugar

Centre Civic Urgell
- C. Urgell, 145

08036 Barcelona

Ilustracion 9. Cartel Jornada Esofagitis Eosinofilica, Barcelona, Noviembre 2018
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5.5.3. TALLER DE OSITOS Y ENCUENTRO DE SOCIOS EN ZARAGOZA

Encuentro celebrado el 23 de Noviembre, realizada en la Ludoteca municipal Voltereta

(Centro Civico Universidad ,calle Violante de Hungria num. 4m Zaragoza.

La Comisidn Psicoldgica, liderada por una de nuestras socias y colaboradoras junto con
estudiantes de medicina y educadores infantiles lanzan un taller para nifios " Hospital
de Ositos" con el fin de reducir el temor a las pruebas médicas y tratamiento de la
enfermedad. En paralelo se realiza un encuentro de socios en las mismas instalaciones

del centro.

El taller cuenta con la colaboracién de miembros del colectivo IMFSA, Federacion
Internacional de Asociaciones de Estudiantes de Medicina, en concreto el colectivo de

Zaragoza.

Ilustracion 10. Logo Asociacién de Estudiantes de Medicina de Zaragoza
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TALLER HOSPITAL DE OSITOS

¢Le da miedo a tu hijo visitar a los médicos?

iPodemos ayudarle!

El hospital de ositos esta pensado
para reducir el temor que sienten
los niflos pequerios a los médicos
de una manera divertida.

Los nifios, se convertiran en
médicos por un dia
acompanados de
estudiantes de Medicina,

Inscribete enviando
un email a
info@aedeseo.es

Dénde
Ludoteca Municipal Centro Civico Universidad
Calle de Violante de Hungria 4, Zaragoza.

Cuando

: 23 de noviembre de 17:00 a 19:30 h.
aeaeseo
Colabora
| ZARNDOZA,

Ilustracion 11. Taller de Ositos, Zaragoza, Noviembre, 2018

5.6. APOYO A LA INVESTIGACION
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De acuerdo a los fines estatutarios y tras detectar la necesidad de ser agente activo en

la promocion de la investigacion, se firma un acuerdo entre AEDESEO y Nestlé Health
Science en el que Nestlé actia como financiador de Ila Beca de Investigacién
AEDESEO_NESTLE que tiene como objetivo el de contribuir al desarrollo de aplicaciones
clinicas, diagnodsticas y terapéuticas que permitan mejorar el conocimiento de la
esofagitis eosinofilica e incentivar y estimular a los investigadores espafoles que

quieran desarrollar proyectos relevantes en torno a la EoE.

Ilustracién 12. Péster Beca de Investigacion AEDESEO_NESTLE
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5.6.1. Bases de la convocatoria de la beca

AEDESEOQ disefia las bases de la convocatoria de beca de investigacion durante el mes

de Febrero de 2018.

ASENENEN

AN

Las candidaturas se formalizaran mediante carta dirigida al presidente de la Asociacién AEDESEO
exponiendo la relevancia cientifica y practica del proyecto e incluira la documentaciéon debidamente
cumplimentada en los formatos establecidos y que se encuentran en la pagina web
http://aedeseo.es/

Solo se admitiran las propuestas remitidas por correo electronico a info@aedeseo.es en el formato y
plazo establecidos.

El plazo de presentacion de propuestas finalizara el dia 6 de Abril de 2018 a las 23:59h.

Se valorara trayectoria cientifica vinculada a la esofagitis eosinofilica.

El proyecto de investigacion versara exclusivamente sobre el estudio de la esofagitis eosinofilica.

El comité evaluador, que estara compuesto por miembros de la comisién médica de Aedeseo y
expertos en esofagitis eosinofilica, propondra los dos mejores trabajos a la Junta Directiva, quien
tomara la decision final. Su fallo sera inapelable. Los miembros del comité evaluador no podran
presentarse a la convocatoria.

El proyecto de investigacion se llevard a cabo siguiendo las recomendaciones de buena practica
clinica.

El proyecto ha de ser original, no publicado. Careciendo de financiacién por otras entidades publicas
o privadas en activo.

La duraciéon maxima del proyecto es de dos afios.

La cuantia total de la beca es de 14.000. E1 50% de la misma se liberara al inicio del proyecto, una vez
entregado las autorizaciones que procedan (i.e aprobacién del Comité de Etica/ aprobacién del
Centro). En caso de no ser aplicable se requerira documento justificativo firmado por el Investigador
Principal. E1 50% restante sera liberado trascurrido el primer afio desde el inicio del proyecto.

Se consideraran admisibles los siguientes conceptos de gasto:

Equipamiento cientifico-técnico inventariable necesario para la investigacion.

Personal investigador: Contratos de investigadores posdoctorales (nacionales o extranjeros).
Becas/contratos predoctorales (nacionales o extranjeros).

Gastos de viajes (de los miembros del grupo de investigacion y de los becarios y/o investigadores
contratados).

Material fungible destinado al proyecto.

Otros gastos necesarios para la ejecucion del proyecto.

Deberd justificarse adecuadamente la necesidad y valoracién de los gastos presupuestados, teniendo
en cuenta el plan de trabajo expuesto en la memoria cientifico-técnica.

El investigador se compromete a informar al comité evaluador del avance de la investigacién al
finalizar el primer afio desde el inicio de la misma. AEDESEO declina cualquier responsabilidad que
pueda derivarse de la investigacién.

Los resultados finales de la investigacion seran presentados a AEDESEO y Nestlé Health Science.

La propiedad intelectual sera del investigador. Las publicaciones que deriven de dicha investigacién
podran ser materializadas en cualquier revista e idioma por el investigador que debera hacer constar
que ha sido patrocinado por AEDESEO con financiacion Nestlé Health Science. Asi mismo se
compromete a informar a ambas entidades sobre dichas publicaciones y a permitir su difusion en la
pagina web de AEDESEOQ y en los medios que la asociacién estime oportunos.

Ilustracién 13.Bases de la convocatoria beca AEDESEO_NESTLE
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5.6.2. Campafia de comunicacién y difusién de la beca

La campafia de comunicacion es lanzada el 26 de Febrero de 2018. Multitud de medios
de comunicacion se hicieron eco del lanzamiento de la primera beca de investigacion
en Esofagitis Eosinofilica. A continuacién se listan los medios de comunicacién donde

fue publicada la convocatoria:

= QCOM.ES -26/02/2018

=  BOLSAMANIA - 26/02/2018

= ELECONOMISTA.ES - 26/02/2018

= |nformativos Telecinco - 26/02/2018
= INFOSALUS.COM - 26/02/2018

= ELECONOMISTA.ES - 26/02/2018

= |nformativos Telecinco - 26/02/2018
= SIGLO XXI - 26/02/2018

= CUATRO.COM - 26/02/2018

=  MedicinaTV.com - 26/02/2018

Paralelamente, durante Marzo y la primera semana de Abril la asociacién AEDESEO llevd
a cabo una difusion de la convocatoria via institutos y fundaciones de investigacion

insertos en la red hospitalaria nacional.
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A continuacion se listan los centros que fueron contactados:

CC.AA. INSTITUTO

ANDALUCIA INSTITUTO MAIMONIDES DE INVESTIGACION MEDICA DE CORDOBA
ANDALUCIA FUND.PARA LA INVESTIGACION DE MALAGA EN BIOMEDICINA Y SALUD
CANTABRIA HOSPITAL MARQUES DE VALDECILLA

CASTILLA Y LEON

INSTITUTO DE INVESTIGACION BIOMEDICA DE SALAMANCA

CATALUNA HOSPITAL DE LA SANTA CRUZ Y SAN PABLO

CATALUNA FUNDACION INSTITUTO INVESTIGACION GERMANS TRIAS | PUJOL
CATALUNA HOSPITAL CLINICO Y PROVINCIAL DE BARCELONA

CATALUNA HOSPITAL CLINICO Y PROVINCIAL DE BARCELONA

CATALUNA INSTITUTO DE INVESTIGACION BIOMEDICA DE BELLVITGE

CATALUNA INSTITUTO DE INVESTIGACION BIOMEDICA DE BELLVITGE

CATALUNA INSTITUTO DE INVESTIGACION HOSPITAL UNIVERSITARIO VALLE DE HEBRON
CATALUNA IDIAP JORDI GOL

COM.VALENCIANA INSTITUTO DE INVESTIGACION SANITARIA INCLIVA
COM.VALENCIANA INSTITUTO DE INVESTIGACION SANITARIA HOSPITAL LA FE

EXTREMADURA CENTRO DE INVESTIGACION CLINICA DEL AREA DE BADAJOZ

GALICIA INSTITUTO DE INVESTIGACION SANITARIA SANTIAGO DE COMPOSTELA
GALICIA INSTITUTO DE INVESTIGACION BIOMEDICA DE A CORUNA (INIBIC)
MADRID INSITUTO DE INV SANITARIA HCSC (IDISSC)

MADRID HOSPITAL RAMON Y CAJAL

MADRID INSTITUTO DE INVESTIGACION SANITARIA GREGORIO MARANON
MADRID HOSPITAL DE LA PRINCESA

MADRID INSTITUTO DE INVESTIACION HOSPITAL 12 DE OCTUBRE

MADRID INSTITUTO DE INVESTIGACION HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ
MADRID HOSPITAL PUERTA DE HIERRO

MADRID INSTITUTO DE INVESTIGACION SANITARIA FUNDACION JIMENEZ DIAZ
MURCIA HOSPITAL VIRGEN DE LA ARRIXACA

NAVARRA CLINICA UNIVERSITARIA DE NAVARRA

PAIS VASCO HOSPITAL DE TXAGORRITXU

PAIS VASCO HOSPITAL DE TXAGORRITXU

PAIS VASCO INSTITUTO DE INVESTIGACION SANITARIA BIODONOSTIA

PAIS VASCO INSTITUTO DE INVESTIGACION SANITARIA BIODONOSTIA

Ilustracion 14. Instituciones de Investigacién contactadas
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URL: www cuatro com M- 4386000 -
PAIS: Espana TVD: 297500 @?
@ CUATRO.COM
TARIFA: 2975 € TMV: 3.33 min
p 26 Febrero, 2018 Pulse agui para acceder a la version onlin

La Asociacion Espaiiola de Esofagitis Eosinofilica y
Nestlé crean la | beca de investigacion en esta patologia

EUROPA PRESS

26/02/201812:23 Nestlé y la Asociacion Espanola de Esofagitis Eosinofilica (Aedeseo) han creado la | beca de
invesfigacion de esofagitis eosinofilica (EoE), con la que buscan apostar por la investigacion medica y ahondar en el
conocimiento de esta patologia con el fin de conseguir mejoras en su diagnostico y tratamiento. Los proyectos deben
presentarse durante el mes de marzo y optaran a una dotacion economica de 14.000 eurcs para financiar los estudios
que deberan tener una duracion maxima de 2 anos. La EoE es un trastorno cronico de dificil abordaje que ha
experimentado su mayor crecimiento en los Glimos 5 anos, alcanzado ya los 23.000 afectados en Espana. Ademas, se
cree que adn hay muchos casos por diagnosticar, ya que se estima que 1 de cada 1.000 personas podrian padecerio. El
abordaje de esta enfermedad y la necesidad de dar respuesta a este creciente nimero de casos representa un reto
sanitario de primer orden. Esta patologia es la primera causa de impactacion alimentaria en nifios y jovenes en nuestro
pais e incide negativamente en su calidad de vida. Los resultados que se obtengan de la beca se publicaran y haran
accesibles, tanto a la comunidad cientifica como a la sociedad en general.

[lustracién 15. Difusién de la convocatoria en Cuatro.com

| DTELECINCO.cs JEERWARTER ™. 399 min |87

) 26 Febrero, 2018

SIGLOXXI

Pulse aqui para acceder a la version online

La Asociacion Espafiola de Esofagitis Eosinofilica y
Nestlé crean la | beca de investigacion en esta patologia

Infosalus.com

a Asociacion Espafiola de Lo ma TR ecR SR
3 " PAIS: Espana TVD: 811200
sofagitis Eosinofilica y Nestlé elEconomistacs  uea si2¢ ot
rean la | beca de investigacion en
«wta natoloania » 26 Febrero, 2018 Puise aqui para acceder a la version on

La Asociacion Espafiola de Esofagitis Eosinofilica y
Nestlé crean la | beca de investigacion en esta patologia

1COM. €5 - e=mrrs

La Asociacitn Espafiola de Esofagitis Eosinofilica y I beca de Nestie y la
Asociacion Espafiola de Esofagitis Eosinofiica (Aedeseo) I beca de
lEoE]wﬂhqmeuwh-wm y ahondar en el conocimiento de esta patologia con el fin

for: VADRID, x(EURoPAPﬂESS)mewmmwmm
dunmeel y optaran a de
2 afios. La EOE es un dificil
mrc:sumnenuuhmsm ‘alcanzado ya los 23,000 afectados en Espafia. Aaum se cree que aun hay
my-uwmm|um|mwmwmmm El abordaje de esta
primer

'\-e-\‘l‘l'(“ u’pn;«- por la investigacion cientifica ii ED
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vida. L que la beca se publ ¥ haran accesibles, tanto

Ilustracion 16. Medios de comunicacion dénde la beca fue publicitada

www.aedeseo.es Pdag. 27



http://www.aedeseo.es/

f'd.i'd cl
-9
Memoria de actividades AEDESEO 2018 & ae eseo
5.6.3. Proyectos presentados

Los proyectos evaluados son:

Proyecto ABEOE: Aplicabilidad de los microRNAs y otros mediadores (proteicos y lipidicos)
como biomarcadores en la Esofagitis eosinofilica. Utilidad para el diagnéstico y valoraciéon de

la respuesta al tratamiento .
INVESTIGADOR PRINCIPAL: SONIA FERNANDEZ FERNANDEZ.
INSTITUCION: HOSPITAL UNIVERSITARIO SEVERO OCHOA

RESUMEN DE LA PROPUESTA:La Esofagitis eosinofilica (EoE) es una enfermedad inflamatoria
esofdgica cronica. El Unico método para su diagndstico y evaluacion de la respuesta al
tratamiento, es la valoracién histolégica de la mucosa esofdgica. La disponibilidad de un
biomarcador, capaz de predecir el estado inflamatorio esofdgico, podria disminuir las
endoscopias y predecir la respuesta terapéutica. Los estudios realizados han dado resultados
muy dispares, aunque su heterogeneidad hace dificil su comparacion.Los MicroRNAs (miRNAs)
son una familia de pequefias moléculas de RNA no codificantes, enddgenas, que modulan la
expresion post-transcripcional de genes. Los miRNA identificados podrian ser buenos candidatos

como biomarcadores en la EoE.

El objetivo de nuestro estudio es analizar la expresion de determinados biomarcadores en
mucosa esofagica y suero y su correlacién con la actividad histoldgica en pacientes con EoE (al

diagndstico y tras tratamiento) y controles.

Material y métodos: Se trata de un estudio observacional prospectivo caso-control. Se incluirdn
pacientes entre 1-18 afios con EoE, controles tras tratamiento y controles. Para la determinacién
de los diferentes biomarcadores, se tomardn dos biopsias esofdgicas y una muestra de suero
venoso. En estas muestras se procedera a la determinacion de biomarcadores mediante la
técnica de Luminex para la determinacion de citoquinas y otros mediadores proteicos y lipidicos

y la técnica de qPCR para la determinacién de miRNAS
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(Extraccidn del ARN, Sintesis del ADNc y PCR cuantitativa a tiempo real). Los miRNAs que se van

a determinar seran aquellos que han demostrado, en investigaciones previas de nuestro grupo,

estar implicados en otras patologias Th2.

Proyecto TLR-EOE:Caracterizacion de la actividad de Toll-like Receptors (TLRs) en la

fisiopatologia de la Esofagitis Eosinofilica.
INVESTIGADOR PRINCIPAL: Alfredo José Lucendo Villarin.
INSTITUCION: Hospital General de Tomelloso

RESUMEN: Estudios recientes sugieren la implicacién de una respuestas frente a la microbiota
esofagica (EEo). Los receptores toll-like (TLRs) son miembros del sistema inmune innato que
reconocen patrones moleculares expresados por agentes infecciosos. En las mucosas estos
receptores regulan la comunicacidn entre el sistemainmune y la microbiota hacia una respuesta
inmune adaptativa o hacia la tolerancia inmunoldgica. Las diferencias en la composicién de la
microbiota esofdgica y el incremento en la expresidn de los TLRs y sus efectores en la mucosa
esofdgica de pacientes con EoE activa en comparacién con individuos sanos que ademas
revierten al remitir la enfermedad involucran a este sistema de reconocimiento de patrones

microbianos en la sisiopatologia de la enfermedad.

El presente estudio cuasiexperimental de casos y controles pretende elucidar la funcionalidad
de los TLRS en la EEo mediante la caracterizacion de su expresién y la de los mediadores de su
sefializacion a nivel proteico, su actividad mediante la liberacién de mediadores solubles y dxido
nitrico y la identificacién de las células que expresan y ejecutan la respuesta dependiente de
TLRs. Finalmente, determinaremos la regulacion diferencial de la expresion de IL 10 (regulador

central de inmunotolerancia) en eséfago y duodeno.

En resumen este proyecto caracterizara de forma concluyente la implicacion de la activacion de
TLRs en la respuesta inflamatoria de los pacientes con EoE, lo que aportard datos sobre el origen
de la enfermedad para plantear estrategias preventivas, alternativas o la identificacidon de

nuevas dianas terapéuticas.
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5.6.4. Eleccion del proyecto ganador

Se establece un comité evaluador, constituido por expertos en el campo

enfermedad, siendo los miembros del comité:

de la

= Dr. Javier Molina Infante, Médico Especialista en Gastroenterologia, Hospital San Pedro de

Alcantara, Caceres

=  Dr.Joaquin Rodriguez, Médico Especialista en Gastroenterologia, Hospital General Universitario,

Ciudad Real

= Dr. Angel Nieto, Médico especialista en Medicina Interna, Hospital Clinico San Carlos, Madrid.

El dictamen del comité evaluador atendiendo a los criterios de evaluacién designados a

tal efecto decide otorgar la beca al proyecto TLR-EOE liderado por el Dr. Lucendo.

La comunicaciéon formal es realizada el 10 de Junio de 2018. Paralelamente se comunica

la decision al otro grupo que se presentd a la convocatoria.
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Ilustracién 17. Dr. Luceﬁdoy equip(; investfgador
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5.7. CREACION DE NEWSLETTERS

En el 2018 se pone en marcha la creacién de un boletin bimensual destinado a que los
asociados cuenten con una actualizacién periédica tanto de lo que ocurre en la
asociaciéon como de los avances cientificos, médicos y nutricionales que atafien a la

enfermedad.

Paralelamente este boletin permite crear sinergias con profesionales, contribuyendo a

la difusidn y conocimiento de la enfermedad.

Los socios cuentan con informacién contrastada y veraz sobre la enfermedad vy los

avances cientificos de la misma.

Por otro lado existe una mayor difusién sobre el conocimiento de la enfermedad, mayor
concienciacion sobre la enfermedad y se establecen sinergias con colaboradores

expertos.

MARZO 2018 VOLUMEN 1 ABRIL 2018 VOLUMEN 2

AEDESEO MARZO 2018 AEDESEO ABRIL 2018

Boletin Mensual de la Asociacién Espaiiola de Esofagitis

Boletin Mensual de la Asociacién Espaiiola de Esofagitis
Eosinofilica

Eosinofilica
o
L ]

PR i
ﬁgﬂedeseo Eé%edeseo

ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

ESTE VOLUMEN CONTIENE: ESTE VOLUMEN CONTIENE:

Inauguramos durante el mes de Marzo los

boletines informativos en base mensual con el
e £ 0Os damos la bienvenida a la segunda entrega
objetivo de acercar las actividades a nuestros

ACTUALIDAD EN AEDESEO:BECA  _ i o o conocer las novedades y ACTUALIDAGENAEDESEG del Boletin Aedeseo. En este volumen
DE INVESTIGACION AEDESEO- avances de la Asociacién en el estudio de la e N nesva secciandmstina e
NESTLE EoE. Creemos que esta iniciativa fomentaré la Selantariiof ahia dspaciag iitiitionales

transmisién de la informacién y posibilitard el Hlustradaicon:recatas: Encontrareis también
irtereaiibis do experlonciin: NUESTRO EXPERTO NOS un articulo sobre asesoria juridica
CUENTA. elaborado por nuestro abogade experto Juan

NUESTRO EXPERTO NOS

Dusils-Asdeins:on animamesaenviaros Antonio Grajera, entre otros contenidos, que

CUBNTA... vuestras propuestas y sugerencias, las cuales sapsrarios onssen deutilidad,

serdn tenidas en cuenta durante la ;

elaboracién y edicién de préximas ediciones. NUTRICION Como de costumbre, desde Aedeseo os

Para ello no dudeis en contatarnos a través animamasm snviarnas vuestras propusstasy
AGENDA'AEDESEOCENCUENTRO del buzén de contacto info@aedeseo. es sugerencias, para ello no dudéis en
DE SOCIOS contatarnos a través del buzén de contacto

Equipo de Aedeseo AGENDA AEDESEO info@aedeseo. es
Equipo de Aed.
VISITA NUESTRA WEB: NUEVOS Lol s
CONTENIDOS
Hlustracion 18. Newsletter Marzo 2018 Hlustracion 19. Newsletter Abril 2018
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VoL

AEDESEO MAYO 2018

Boletin Mensual de la Asociacién Espaiiola de Esofagitis
Eosinofilica

AEDESEO JULIO 2018

Boletin Mensual de la Asociacién Espaiiola de Esofagitis
Eosinofilica

| ﬁéoleseo

ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

ACTUALIDAD EN AEDESEO:

* Resumen de la Asamblea de Socios

NUESTRO EXPERTO NOS
CUENTA...

« ¢Existe asociacién entre Enfermedad
Celiaca y Esofagitis Eosinofilica, o se
trata de una coincidencia?

NUTRICION

» Receta: Quisotto de esparragos
« Aspectos nutricionales de la quinoa.

AGENDA AEDESEO

ESTE VOLUMEN CONTIENE:

El tercer volumen del Boletin informativo da la

bienvenida a una nueva iniciativa que

+ Puesta en Marcha Comisi6n Psicolégica  ¢reemos puede ser de gran apoyo a nuestra

idad, la Comisién Psicolsgi

La seccién el experto versa sobre las
similitudes y diferencias de la Enfermedad
Celiaca y la EoF, articulo redactado por la
Dra. Cilleruelo, socia honorifica de Aedeseo

Como de costumbre, desde Aedeseo os
animamos a enviarnos vuestras propuestas y
sugerencias, para ello no dudéis en
contatarnos a través del buzén de contacto
info@aedeseo. es

Equipo de Aedeseo

Ilustracion 20. Newsletter Mayo 2018

OCTUBR

VOLUMEN §

AEDESEO OCTUBRE 2018

Boletin Mensual de la

IFF

ESTE VOLUMEN CONTIENE
Actualidad en AEDESEO

« Un nuevo medicamento para la
esofagitis eosinofilica

+ Resolucion de la Beca AEDESEO-
NESTLE

Nuestro experto nos cuenta
« Entrevista con el Dr. Rottemberg,

experto e investigador sobre
esofagitis eosinofilica

« Proyecto de fin de grado de la
nutricionista Rebeca Andradas
Nutricién
« Requesén de Nueces de
Macadamia y Crackers de Quinoa.
« Aspectos Nutricionales de las
Nueces de Macadamia

Agenda AEDESEO

Asociacién Espaiiola de Esofagitis
Eosinofilica

Hcleseo

ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

Empezamos latemporada de otono cargados de nuevos proyectos. En

Aedeseo trabajamos

/ances para todos nosotros.

conseguira
Actualmente, uno de los mas importantes es la aprobacion por parte dela
Agencia Espariola del Medicamento de un nuevo medicamento para la
esofagitis eosinofilica

ara fomentar la investigacion

Trabajamos ta
esofagitis eosinofilica, por ello lanzamos una becaen la que han

los me grupos d

n,y seguimos buscando

diaadiafinancia 1 igacior

Ademés queremos mantenerte en contacto con los mejores
investigadores, paraello hemos hablado con el Dr. Rottemberg,

Director dela Division de Alergia e Inmunologia del Cincinnati Children's
Hospital Medical Center, Ohio, Estados, Unidos.

Te acercamos los documentos més interesantes que se publican: este
mes gracias a la socia de Aedeseo, Rebeca Andradas, expertaen
nutricion, podemos saber més sobre la enfermedad, con su interesante
Trabajo Fin de Grado (TFG) como base de un programa nutricional
educativo.

Como de costumbre, desde Aedeseo os animamos a colaborary
enviamos vuestras propuestas y sugerencias, para ello contactar
através del buzon info@aedeseo. es

Equipo de Aedeseo

Ilustracion 22. Newsletter Octubre 2018

ESTE VOLUMEN CONTIENE:

ACTUALIDAD EN AEDESEO:
» Resumen de los proyectos en marcha
« Actualidad cientifica: " La Esofagitis
Eosinofilica podria ser debida a la
ausencia de una proteina”

Arrancamos la temporada estival con el

cuarto vol: del Boletin inf t
AEDESEO

En esta newsletter queremos ponerte al dia
sobre los Gltimos proyectos en los que la

i ik e lidad.
A esta tr enla

NUESTRO EXPERTO NOS
CUENTA...

pacientes

NUTRICION

« Especial Sopas frias

AGENDA AEDESEO

+ Rinoconjuntivitis y Asma Estacional:
Orientacién clinica y consejos para los

ademéds de repasar la actualidad cientifica de
la enfermedad.

La Dra Celia Pinto, alergologa infantil, nos
ofrece su opinién experta a través de un
articulo que orienta a los pacientes acerca de

y el Asma E

Como de costumbre, desde Aedeseo os
animamos a enviarnos vuestras propuestas y
sugerencias, para ello no dudéis en
contatarnos a través del buzén de contacto
info@aedeseo. es

Ilustracion 21. Newsletter Julio 2018

EM

AEDESEO DICIEMBRE 2018

Boletin Mensual de la Asociacién Espaiiola de Esofagitis

Actualidad en AEDESEO

« Repaso de la Jornada
Aedeseo en Barcelona

« Taller de Ositos en
Zaragoza

El experto nos cuenta

« Cronica médica de la
Jornada en Barcelona por la
Dra. Ruth Garcia

Nutricién
« Especial Recetas
Navidefias adaptadas a las

dietas de exlusién de 6
alimentos

Agenda AEDESEO

Eosinofilica

ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

ESTE VOLUMEN CONTIENE Queremos despedir el 2018 haciendo balance de todo lo

conseguido durante este afio: Lanzamiento de la primera beca
de investigacion de la enfermedad, boletin informativo
bimensual; liderazgo en el grupo de trabajo de inclusion de
farmacos con la AEMPs; acuerdo con EUREOS; mayor
presencia fisica a nivel nacional. Estos son algunos de los
retos marcados y conseguidos, y el trabajo dia a dia para que
esto funcione.

Encabezamos este volumen con el repaso de la jornada de
socios de Barcelona junto con la menci6n especial al Taller de
Ositos celebrado en Zaragoza. Por dltimo, de la mano de
nuestra socia y nutricionista Rebeca Andradas, ponemos a
vuestra disposicion recetas y sugerencias disefiadas para
estas fechas de encuentros y disfrute

Como de siempre 0s animamos a enviar vuestras propuestas
y sugerencias, para ello no dudéis en contactarnos a través

del buzén de contacto info@aedeseo.es

Todo el equipo de AEDESEO os desea unas felices fiestas y
lo mejor para el 2019!

Equipo de Ae

Ilustracion 23. Newsletter Diciembre 2018

v v veacdeseo.es



http://www.aedeseo.es/

dyi'd
ot aecleseo

Memorla de acthldades AEDESEO 2018 ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

5.8.  SINERGIAS CON OTRAS INSTITUCIONES

Atendiendo al régimen estatutario de la asociacion, por el cual se pretende colaborar
con asociaciones e instituciones afines y en aras de contribuir a la apuesta por la
investigacion sobre esofagitis eosinofilica y la difusién de la enfermedad, AEDESEO ha
establecido sinergias con organismos de caracteristicas similares, reuniones con
administraciones sanitarias y fomento del trabajo en red con profesionales especialistas

en el campo de la esofagitis eosinofilica.

5.8.1. Reuniones con administraciones sanitarias y grupos de interés.

En 2018 AEDESEO comienza a formar parte del grupo de trabajo para la inclusidon de un
nuevo medicamento en Espafia. Durante este ejercicio se han mantenido reuniones
con la Agencia Espaifola del Medicamente (AEMPs) para la comercializacién del

medicamento JORVEZA, tratamiento especifico para la esofagitis eosinofilica.

5.8.2. Ampliacion de las relaciones profesionales con especialistas en EoE

De manera continuada se intenta fomentar que mas profesionales clinicos conozcan y

se sensibilicen con la esofagitis eosinofilica.

Durante el 2018, se ha fomentado a través del trabajo en red que profesionales de
distintos centros reciban informacidn acerca de las jornadas presenciales, y el reparto
de tripticos informativos a distintos centros hospitalarios y profesionales médicos

ademas de una distribucidn personalizada a todos los socios de honor.
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5.8.3. Acuerdo de colaboracion con la Sociedad Europea de Esofagitis
Eosinofilica: EUREOS

Durante el 2018, se firma un acuerdo de colaboracién entre AEDESEO y EUREQS,
Sociedad Europea de Esofagitis Eosinofilica, con el objetivo de promover el
conocimiento de la enfermedad entre pacientes, familiares y profesionales de la salud
en Europa. Entre los puntos consensuados, esta sinergia pretende desarrollar e
intercambiar recursos educativos favoreciendo el trabajo en red y en ultima

instancia buscar el beneficio de toda la comunidad afectada por la EoE.

R EUREOS and AEDESEOQ agree to collaborate to
L} ) reach all patients with EoE

Sunday 10 June 2018

A collaboration agreement has been recently signed between EUREQS, the

/ l \\- European Soclety of Eosinophilic Esophagitis, and AEDESEQ, the Spanish
Jl*!-'l* Asociation of Patlents with EoE, to promote knowledge about this disease

H among patients affected, their families and caregivers throughout Europe. The
= % ‘g,mmg agreement also pursues the development and sharing of educational
resources...

N ==

[lustracion 24. Firma de Acuerdo entre Eureos y AEDESEO
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5.8.4. Inclusién en la Plataforma Orpha.net

T

. ﬁima [e

ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

Como parte de la labor institucional en Diciembre de 2018 AEDESEO se inscribe en la

plataforma ORPHA. NET, portal sobre enfermedades raras y medicamentos huérfanos.

Este recurso permite reunir y mejorar el conocimiento sobre enfermedades como la

esofagitis eosinofilica para mejorar el diagndstico, la atencién y el tratamiento de los

pacientes con enfermedades raras.

Desde AEDESEO creemos que estas iniciativas contribuyen activamente a la visibilidad

de la enfermedad en aras de posibilitar la investigacion, el diagndsticoy el tratamiento

del paciente con esofagitis eosinofilica.

E orphanet

U F ISl > W @ Ayuda 5 Contacte con nosotros ES V' .

El portal sobre enfermedades raras y
medicamentos huérfanos

«Ninguna enfermedad es tan rara como
para no merecer nuestra atencién»

Nuestros servicios

(<]
- 0 = |
io, ificacion y io de i Directorio de asociaciones de | | Directorio de profesionales e
enciclopedia de enfermedades huérfanos pacientes instituciones
raras, con los genes
implicados
=

Directorio de centros/consultas:

Directorio de laboratorios

Directorio de proyectos,

Ilustracién 25 . Pdgina Principal portal orphanet

www.aedeseo.es

Coleccion de informes
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5.8.5. Inscripcion en el Foro Nacional de Pacientes

AEDESEO se inscribe en el foro espafiol de pacientes durante el mes de Diciembre de
2018. Nuestra participacion oficial serd aprobada en la asamblea general de esta

institucion programada el 27 de Marzo de 2019.

5.9. PRESENCIA EN INTERNETY REDES SOCIALES

5.9.1. Posicionamiento en Internet

Para AEDESEO la pagina WEB constituye el mejor punto de encuentro para que todos
los socios tengan acceso a informacién actualizada de una manera facil. Es por ello que
durante el 2018 nos hemos esmerado en revisar las secciones e incluir de forma

periddica las noticias y eventos mas destacables bajo la seccion “Actualidad”
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ESOFAGITIS 12 Marzo
EOSINOFI’LICA F’ecéva de;-edi}iciot
Universidad Francisco de Vitoria

El paciente desde una Pazuelo de Alarcon, Madrid
perspectiva multidisciplinar CoiEnTe

W Universidad
///\\\/// Francisco de Vitoria

N\ UFV Madrid Inscribete a través de este botén
o de esle codigo QR

40.000

Afectados de EoE en Espafia

UNA PERSPECTIVA MUL]

647pm

o de la Esofagitis Eosinofilica, Centro Cincinnat, EEUU.

Ilustracion 26. Portada Principal Actualizada. Novedades

5.9.2. Presencia en Facebook

ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

Durante el 2018 la pagina de Facebook de AEDESEO han tenido gran actividad. A

continuacion se muestran las estadisticas para el periodo 01/01/2018 a 31/12/2018.

www.aedeseo.es
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Total de Me gusta de la pagina hasta hoy: 1.356

| Total de Me gusta

‘28

Ilustracion 27. Total "Me gusta” 01/01/18-31/12/18

1393 seqguidores de la pagina durante 2018

| Total de seguidores de la pagina

1,4K
1,3K
12K

11K ]

‘2018

Ilustracién 28. Total Seguidores 01/01/18-31/12/18
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Pais Tus fans
Espafia 1.185
Argentina 53
México &1
Estados Unidos de Am... 16
Brasil 12
Chile 11
Colombia 11
Puerto Rico 9
Costa Rica 7
Perl 7

Ilustracion 29.. Origen geogrdfico de los seguidores

Paralelamente la opcion del grupo cerrado, destinada a los socios ha sido utilizada
durante el 2018 para emitir retransmisiones de los eventos. En la actualidad el grupo

cuenta con 156 miembros.

A 4 Esofagitis Eosinofilica; EoE; eosindfilo
’ Grupo cerrado
i AT T 18P S d gos - 156 miembros

www.aedeseo.es Pdg. 39



http://www.aedeseo.es/

i

Memoria de actividades AEDESEQO 2018 " ASOCIACION ESPANOLA DE Esomcms Eosmonucn

5.9.3. Presencia en Twitter

Twitter constituye otro gran aliado en la difusidon y sensiblizacidn sobre la esofagitis

eosinofilica.

6. GESTION ASOCIATIVA

6.1.1. Asamblea 2018

La Asamblea General se celebra el dia 19 de mayo de 2018, se procede segun el orden
del dia. Se recogen los acuerdos tomados en el acta que se levanta tras la celebracién

de la misma.
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Memoria de actividades AEDESEO 2018
A continuacion se muestra el acta de la asamblea, también disponible en la pagina web

de AEDESEO.

ACTA DE LA ASAMBLEA do ASEDESED celebrada en Madrid el 19 de mayo de 2018

Sacios asistentes
ASIER BARARANOD
MIRLAM ESPINOSA
RUTH GARClA
LOURDES GUTIERREZ
ANGEL NIETO

MARIA JESUS SANCHEZ
ALFONSO SANTAMARIA
JAVIER VILLASANTE

Socios representados

M"JOSE ARAMBURD {representada por MIRLAM ESPINGSA)
LUIS CASILLAS (representado por MARIA JESUS SANCHET)
HELGA FRIETOD (representada por JAVIER VILLASANTE)
OLGA OCHOA (representada por MARIA JESUS SANCHEZ)
MERCEDES QUINTANA (representada por MIRIAM ESPINOSA)
MONICA RODRIGUEZ irepresentaca por MIRIAM ESPINOSA)

¥ la responsable técnico de provectos de AEDESED
SARA FERNANDEZ

En la sede de AEDESEQ en la calle San Andrés nimero B de Madrid, se da comienzo a
la asamblea de socios a las 12,30 horas con la presencia de los asistentes arriba
indicades segim convocatoria enviada en tiempo y forma cuyo orden del dia es el
siguiente:

- Presentacidn para su aprobacian, si procede, del Balance Contable y Memoria
de Actividades realizadas en el ejercicio 2017

Presentacion del programa de actividades y proyectos para el afio 2018

+ Ruegos y preguntas

v

ACTA DE L4 ASAMBLEA, 19,05.2018

1. Presentacion para su aprobacion, si procede, del Balance Contable y Memoria
de Actividades realizadas en ¢l ejercicio 2017

Miriam Espinosa, Presidenta de AEDESEQ, presenta les distintos eventos, reuniones y
proyectos que se recogen en la Memoria de actividades.

Javier Villasante; tesorero de AEDESED tema la palabra para explicar el balance
contable de la aseclacidn en 2017 .

Tanto la memoria de actividades como la memarla econémica son aprobadas por
unanimidad.

Se acuerda que la memoria de actividades sea colgada en el apartado de aceeso para
socics de la web de AEDESED.

2. Presentacion del programa de actividades y proyectes para el afo 2048

Miriam Espinosa pasa a presentar los distintos proyectos previstos para 2018, que segin
se recogen en la memoria de actividades son:

Conwocatoria de la primera beca de investigacién sobre EoE en conjuncidn con
Nestlé Heatlth Science

Bilsqueda y contratacion de una persona a media Jornada para apoyar a la Junta
[irectiva en la gestidn de los asuntes relacionados con su labar,

Firma del acuerdo de colaboracion EUREOS y AEDESEQ. EUREDS | Euwropean
Society of Essinophilic Desophagitis |

Publicacion de una newsletter de frecuencia mensual

Intensificacion de la presencia en redes sociales

Ampliacién de contenidos en la pagina Web. Incrementa de su visibilidad
Ampliar relaciones con profesionales especializados en Eof

Continuar con la campafia de difusion del conocimients de la enfermedad en
Hospitales y Centras de Salud a nivel nacional

Elaborar material informativo para colegios

Profundizar en las relaciones internacionales estableciendo contacto con
asociaciones de pacientes, sociedades médicas & instituciones homalogas

Creacién de la Comisidn Psicoltgica

Los asistentes manifiestan su acuerdo con Las tareas propuestas.

www.aedeseo.es
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ACTA DE LA ASAMBLEA 15,05 008

Antes de pasar al tercer punto ded orden del dia, se procede a dar lectura y someter a
aprobacién el acta de la asamblea general anterior celebrada el & de mayo de 2017.

M*Jesis Sanchez, Secretaria de la Junta Directiva, da lectura al acta de la Asamblea
General celebrada el 6 de mayo de 2017.E| acta es aprobada por unanimidad por los
asistentes.,

3.Ruegas y preguntas

El socio Angel Nieto comenta que se ha estado ocupande Gltimamente de dinamizar el
twitter de AEDESEQ pero que por falta de tiempo le es imposible continuar con esta
labor. Solicita el relevo y comunica su disposicion de seguir ocupdndose de ello hasta
gue otro socio se haga cargo de esta tarea.

Ho se plantea ningin otro asunto en este apartado por parte de los asistentes,

La Junta Directiva agradece a los socios que han participade en las actividades de la
Asociacion y & Juan José Rodriguez su disponibilidad y su trabajo ademds de los medios
técnicos aportados para garantizar la emisién en directs par internet de esta
Asamblea.

La Presidenta insiste una vez mds en la necesidad de que los socios se invalucren en
las actividades previstas y en la difusion de la Asociacian v del conocimiento de la
enfermedad en los ambitos de influencia de cada una.

Se agradece a todos su presencia y aportaciones y se da por conclirida la Asamblea a
las 13.20 horas del dia 19 de mayo de 2018,

La Junta Directiva de AEDESED

o s s lesori e pa
FECTE fada o

Ilustracion 30.. Acta asamblea general 19 de Mayo 2018
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6.1.2. Datos asociados

El 2018 cerro con 233 socios

La tasa de crecimiento respecto al ejercicio del 2017 es de 28,72%

Evolucion Asociados 2012-2019

350
300
250
200
150
100

50

N¢ de socios tatoles

.50 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
Ano

Ilustracion 31. Evolucién de asociados 2012-2019
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OBJETIVOS PARA EL 2019

Promocién de nuevos proyectos de investigacion.

Lanzamiento Venta solidaria “El Detective Endoscopio”

Il Congreso Nacional AEDESEO Junio 2019.

Aumento de jornadas presenciales en distintas zonas geograficas.
Intensificacion de la presencia en redes sociales.

Ampliacion de contenidos en la pagina Web. Incremento de su visibilidad.
Ampliar las relaciones con profesionales especializados en EoE.

Continuar la campanfa de difusién de la enfermedad en Hospitales y Centros de
Salud a nivel nacional.

Generacion de documentos informativos.

Programa de sensibilizacion en colegios.
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8. AGRADECIMIENTO

A lo largo de estas paginas se ha volcado el trabajo altruista de muchos profesionales,
empresas e instituciones que han hecho realidad las actividades contenidas en la

presente memoria.

AEDESEO quiere agradecer un afio mds la generosidad de todos los colaboradores,
socios, profesionales sanitarios, empresas e instituciones de diversa indole que hacen

posible este proyecto, cada vez mas notorio y consolidado.

Gracias!
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