aedeseo.

MEMORIADE
ACTIVIDADES ' f v

AEDESE
O 2022



INDIC

E

Memoria
2022
AEDESEO

4
®

B

=

L ENX:

o
o
Q

Carta de Presentacion. “AEDESEQO, nuevos desafios”
Asociacion AEDESEO

Actividades de AEDESEO

DIA EUROPEO EOE: #hagamosguepase

Apoyando la Ciencia

Comunicacion de AEDESEO

Memoria Econémica

Objetivos estratégicos AEDESEO 2023

Agradecimientos

10

19

24

26

29

32

33



AEDESEO,

Nuevos desafios

Los objetivos expresados en la Asamblea de
Socios de 2021 fueron cuatro principales,
alineados con los objetivos de la asociacion: (1)
Concluir con éxito la campana de crowdfunding
#VeoEsperanza (iniciada en febrero de 2021) para
impulsar una investigaciéon sobre un nuevo
tratamiento, (2) crear el portal de profesionales
como canal de informacién y comunicacién a
los médicos y otros profesionales sanitarios, (3)
poner en marcha un dia de concienciaciéon y
sensibilizacion sobre nuestra enfermedad para
darla a conocer a la poblacién en general,
creando el Dia Europeo de la Esofagitis
Eosinofilica (EoE) y (4) lograr el reconocimiento
como Asociacion de Utilidad Publica para dar un
mejor servicio a los socios y socias y a todas las
personas afectadas y sus familias

Ademas, AEDESEO tiene siempre el objetivo de
seguir incrementando el nUmero de socios para
poder crecer y tener mas fondos propios y dar
mejores servicios y por supuesto el objetivo de
AEDESEO es también conseguir el acceso a los
mejores medicamentos vy la financiacion publica
de aquellos que se aprueben para la esofagitis
eosinofilica.

Entre todos y con un gran esfuerzo, hemos
cumplido con todos y cada uno de los objetivos
propuestos. Esto no habria sido posible sin la
implicacion y el esfuerzo personal de muchas
socias y socios, de empresas patrocinadoras y de
la comunidad cientifica y médica que ha
confiado en nosotros. Gracias a todos ellos en
nombre de |la familia AEDESEQ. Para 2023, vamos
a seguir en este camino ya emprendido.

Miriam Espinosa.
Presidenta



Asociacién AEDESEO \ % "

#FamiliaAEDESEO, en crecimiento constante
Equipo 2022

Miriam Espinosa Alfonso Santamaria
Presidenta Secretario El crecimiento de
socios en AEDESEO Ha
. . . sido constante en los

Paqui Exposito Ruth Garcia ultimos afos:
Tesorera y Coordinadora del Coordinadora de laComision
grupo de trabajo “Alimentos Médica . 2019: 40 socios
sin Alérgenos” nuevos

Juan José Rodriguez . 2020: 52 socios
Rebeca Andradas Equipoweb nuevos
Nutricion yDietas de )
Exclusion Laura Landa . 2021: 89 socios
Ingrid Uceda Delegada de AEDESEO enel nueves
Delegada de AEDESEOen Pais Vasco-Navarra . 2022: 111 socios
Cataluna nuevos

Olga Ochoa f _
Angel Nieto Coordinadora del grupo de
Comision Médica trabajo “Cocina sin La evolucién del nimero

Alérgenos” total de socios (numerarios
Victoria Rodriguez Carlos Solas mas honorificos -13-) es:
Delegada de AEDESEOen Delegado de AEDESEOen . 5019: 195 socios activos
Andalucia (Sevilla) Andalucia (Almeria)

. 2020: 247 socios activos
Erika Carayol Zoraida Gémez . 2021: 336 socios activos ® @)
Delegada de AEQESEOen Delegada de AEDESEOen ° IEJ/)J
Levante (Comunidad Catalufia . 2022: 447 socios activos £ N g
Valenciana y Murcia) 28w
2N <
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% ASOCIACION

Renovacion Cargo Presidenta: Asamblea
Extraordinaria de AEDESEQO, 3 de abril de 2022

La Asamblea Extraordinaria de la Asociacién Espafola de
Esofagitis Eosinofilica (AEDESEQ) renové el pasado 3 de
abril de 2022 de forma unanime a Miriam Espinosa como
presidenta de la asociacién para los préoximos seis anos.

Miriam Espinosa dijo durante la Asamblea
que:

“Este afo nos esperan nuevos retos,
estamos ya a las puertas de la celebracién
del Dia Europeo de EOE, el préoximo 22 de
mayo, proyecto creado y liderado por
AEDESEO".
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% ASOCIACION

#FamiliaAEDESEO, Nuevas delegadas territoriales de AEDESEO

;f; Zona Levante —— Catalufa

En abril de 2022, Erika Carayol, fue Zoraida Gémez fue nombrada delegada

nombrada delegada de AEDESEO de AEDESEO en Cataluna el pasado mes

para el Levante (Comunidad de septiembre. Es técnico de enfermeria e O

Valenciana y Murcia). de quirdfano en el Hospital de Calella de 'g %',,J

Erika es trabajadora social. Mar (Barcelona) £ N g
o8 m
2N <
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ﬁ@ ASOCIACION

AEDESEO: Forma parte de FEDER el 14 diciembre 2022

El pasado 14 de diciembre la Junta Directiva de FEDER
admitié el expediente de admisién de AEDESEO que
se materializard con la entrada formal en esta
importante federaciéon de entidades de Enfermedades
Raras, una de las mas prestigiosas en Europa.

También FEDER colabora con AEDESEO en las gestiones
para gue la EoE salga inscrita como enfermedad rara en
Orphanet, aunque si aparece el registro en el registro de
EERR del IIER, a todos los efectos, el reconocido por la
propia FEDER y el Ministerio de Sanidad.

AEDESEO: Nombrada Entidad de Utilidad Publica
el 28 de julio de 2022

El Boletin Oficial del Estado (BOE) publicado el pasado

AEDESEO 28 de julio DE 2022 hizo publica la Orden INT/716/2022

Asociacion declarada por !a cual la Subdire_c’cic’m Ge.n(_eral _de Asociapiones,

’ Archivos y Documentacién del Ministerio de Interior, tras

de UTILIDAD PUBLICA estudiar la Memoria, justificaciones y documentos

entregados, asi como los informes del Ministerio de

E %ﬁ% SEEINR  Balinitnon Sanidad, Ministerio de Ciencia e Innovacién y Ministerio
de Hacienda y Funcién Publica. ; declaraba a la 0 8
e S e Asociacién Espafiola de Esofagitis Eosinofilica o @
4 (AEDESEO) como Asociacion de Utilidad Publica. £ §o
S 258

Esta declaracion trae consigo ventajas fiscales para
socios y patrocinadores dque contribuira a la
sostenibilidad de la asociacion.

¢



% ASOCIACION

Diseno y desarrollo del portal web de profesionales
AEDESEO

AEDESEO pone en marcha una web para
profesionales, con el objetivo de facilitar informacién
especializada y actualizada en esofagitis eosinofilica.
Los pacientes podran indicar a sus meédicos y
terapeutas sanitarios la web como lugar de

LY 4 L]
seCC|on PrOfeSlOﬂal . referencia para consultas sobre diagnodstico y
Asociacion Espafiola de Esofagitis Eosinofilica tratamientos, asi como novedades Y ensayos
clinicos.

Una web dentro de aedeseo.es - Seccién para

S 1 2 fesional
Manténgase al dia de lo que esta profesionales

sucediendo en torno a la EoE

https://profesionales.aedeseo.es/
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% ASOCIACION

Servicio de Comisiones Médica y de Dietética- Nutricion

Actualizaciones bibliograficas mensuales

Encuentro internacional sobrepatient advocacy exchange
meeting

Participacién en Jornada de Enfermedades Eosinofilics. HU
Puerta de Hierro

Participacién programa de radio sobre EoE: Radio Casares,
onda local de Andalucia

Webinar para nuevos socios

Webinar para nuevos socios: 2 sesiones

Webinar endoscopia Fundaciéon Jiménez Diaz

Convenio LASEMI

Entrevista Television Madrid

Curso EoE SEIAC

Congreso pacientes Hospital Clinico San Carlos (21/05/22)
Reuniones financiacion Jorveza

Creacidn y mantenimiento web profesionales

Consultas por mail y telefénicas: 15-20 al mes

\)
N\

Reuniones diversos colegios nutricionistas. Colaboraciéon

Participacion en Eosinophilic Diseases Working Group Meeting
Creacion infografias divulgatias AEDESEO
Webinar para nuevos socios

Atencidn y colaboracidn con socios EOS Network en Espafia
Relaciones Internacionales Dia Europeo EoE
Convenio LASEMI

Entrevistas medios de comunicacion

Participacidn reuniones ingreso AEDESEO en FEDER
Reuniones financiacion Jorveza

Creacién y mantenimiento web profesionales
Consultas por mail y telefénicas
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ACTIVIDADES AEDESEO

Webinars

15 de febrero 2022

“Tres décadas de EoE:
Mirando el futuro”

Dr. Alfredo Lucendo, Jefe de
Seccidén de Aparato Digestivo

OBJETIVO: DIVULGACION

25 de abril de 2022

“El papel de la endoscopia en
la EoE”

"El papel de la endoscopia en la Esofagitis Eosinofilica" (EoE)

Viernes 29 de abril a las 17:00h
Online a través de YOUTUBE - h

Gupo Wquironsalud

En colaboracion con la
Fundacion Jiménez Diaz.

13 de diciembre 2022

“Webinar para nuevos socios
de AEDESEO”

WEBINAR NUEVOS
SOCIOS AEDESEO

Dra. Ruth Garcia, comisién médica
RESPONDEN A TUS DUDAS

¢;Te gustaria saber mas sobre EOE?

Inférmate sobre los servicios y convenios que tiene
la asociacion a tu disposicion.

Exclusivo para socios

13 de diciembre, 19:00 www.aedeseo.es




Jornada presencial

OI. J @ ASOCIACION VALENCIANA
DE ENFERMERIA DE ALERGIA
"Esofagitis Eosinofilica EoE"

Participacion de

Carlos Solas, delegado
Andalucia de
AEDESEO en el «12°
Encuentro de AVEA»

Sabado 4 de junio, 11:30 h.

@ #Hagamosquepase www.aedeseo.es

A ACTIVIDADES
OBJETIVO: DIVULGACION

4 N

4 de junio 2022

Encuentro de la Asociacion
Valenciana de Enfermeria de Alergia

El pasado 4 de junio Carlos Solas, delegado en Andalucia
de AEDESEO, participd en el «12° Encuentro de la
Asociacion Valenciana de Enfermeria de Alergia’, en el
Hospital de Denia (Valencia). Solas hizo una exposicion a
los asistentes sobre el dia a dia de la esofagitis
eosinofilica (EoE).
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A ACTIVIDADES

OBJETIVO: DIVULGACION

Jornada presencial y
online

e . Jornada sobre
Esofagitis

14 de octubre 2022 o "
Eosinofilica (EoE)

Jornada sobre Esofagitis Eosinofilica =
«Investigacion en EoE

4 Introduccion a la EoE
INSCRIPCION . i I pediatrica»

su diagnostico»
Dra. Nuria Puente Ubierna

0 N Ll N E ;Z}f;::i;:":a":::ng:::aia Médico Adjunto Gastroenterologia
! g y Nutricién. HIUNJ

y Nutricién. HIUN)

e FORMULARI TP
El 14 de octubre se celebré la «Jornada sobre ORMULARID rvatamientosy itimos  «Manejo dietético en Ece

oy . pers . la EoE y adherencia al
Esofa.gltls Eos!noﬁhf:a», ] or.gamzida por el S i
Hospital Infantil Universitario Nifo Jesus, el

Médico Adjunto Aparato Digestivo.  Rebeca Andradas

. . . . - i HuLP Nutricionista y coordinadora de la
Hospital Universitario de la Princesa y la . N Comisién de Dietética, AEDESEO
Asociacion Espafiola de Esofagitis Eosinofilica g wwwaedeseo.es
(AEDESEO), con la colaboraciéon de la Escuela 14 de octubre 2022 (de 17:00 h a20:00 h.)

Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus (Madrid)

Madrilefia de Salud.
Esta jornada contempld un acto informativo- _ e e
divulgativo sobre esofagitis eosinofilica (EoE) con &l o dests e &B GO Princesa
la intervencion destacados especialistas de estos
dos hospitales de referencia y de la comision de
Nutricion y Dietas de Exclusion de AEDESEO. Asi

: - : o)
mismo, también se han organizado dos talleres: 2 +
. . . .~ (o]
«Mi  receta sin» exclusivo para ninos vy Eqy L
adolescentes y «EOE, yo lo cuento» dirigido %82’%

también a adultos.

©



A ACTIVIDADES
OBJETIVO: DIVULGACION

Comité asesor

4 N

15 de junio 2022

Comité Asesor de TheType 2
inflammation NETWORK de Sanofi y
Alira Health

La presidenta de AEDESEO, Miriam Espinosa, participd
el pasado 15 de julio en el Comité Asesor de TheType 2
T H Bt inflammation NETWORK de Sanofi y Alira Health,
como representante de los pacientes con esofagitis
eosinofilica (EoE).

ALL CONNECTED

Se trata de un grupo de trabajo conformado por varias
asociaciones y médicos expertos en cada enfermedad
gue desarrolla lineas de trabajo para la puesta en comun
de contenidos transversales a las enfermedades
denominadas inflamatorias Tipo 2.
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A ACTIVIDADES
OBJETIVO: NUESTROS DERECHOS

Grupo internacional

( 18 de mayo 2022 \ Declaracion formal de derechos para los pacientes con
enfermedades asociadas a eosindfilos

“Dia Internacional de

Enfermedades Rebeca Andradas, responsable de AEDESEO en los

Eosinofilicas” grupos internacionales fue la representante de
AEDESEO en la elaboracion de la «Declaracion formal de
derechos para los pacientes con enfermedades
asociadas a eosindfilos», que se presentd, durante el
World Eosinophilic Diseases, celebrado la semana del 18
de mayo (Dia Internacional de Enfermedades
Eosinofilicas) y en el que también estaba encuadrado
como una de sus actividades principales el Dia Europeo
de EoE (22 de mayo de 2022).

El objetivo de esta declaracion formal es delinear los
derechos clave y expectativas del paciente con respecto
a el manejo de su(s) condicion(es) y establecer un
ambicioso plan de accion para mejorar resultados de
salud para pacientes con EAD:

Memoria
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A ACTIVIDADES
OBJETIVO: DIVULGACION

Congreso Nacional de |la Sociedad Espanhola de Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricion Pediatrica (SEGNHP -

16-18 de junio

Las doctoras e integrantes de la Comision Médica de
AEDESEO: Dra. Ruth Garcia, responsable de la Comisidn
y pediatra de Atencidn Primaria; la Dra. M. Luz
Cilleruelo-Pascual, gastroenteréloga pediatrica del
Hospital Puerta de Hierro de Madrid; y la Dra. Josefa
Barrio-Torres, gastroenteréloga pediatrica del Hospital
Universitario de Fuenlabrada; participaron en el «xXXVIII
Congreso Nacional de la Sociedad Espaiola de
Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pediatrica
(SEGNHP)», celebrado en Palma de Mallorca (16-18 de
junio) con el trabajo sobre la «Calidad de vida en ninos
con esofagitis eosinofilica» y publicado por la revista
«Anales de Pediatria», de la Asociaciéon Espanola de
Pediatria (AEP).

Memoria
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Premios espejo —
Reconocimiento AEDESEO
10 diciembre

PREMIDS‘ 8 ”;ﬁ)

e ESPE

A ACTIVIDADES
OBJETIVO: DIVULGACION

AEDESEO fue wuna de las entidades
finalistas el pasado 10 de diciembre de la
quinta edicién de los Premios Espejo, cuyo
objetivo es el reconocimiento de la labor de
asociaciones y entidades no lucrativas (ENL)
de Madrid y visibilizar su contribucion a la
mejora social.

Estos premios fueron convocados por la
Junta Municipal de Vicalvaro y el
Ayuntamiento de Madrid. Esta ediciéon
tuvo como lema «Fortalecer vinculos para
crecer», donde, senala la organizacion,
“reflexionamos y ponemos la mirada en las
relaciones internas de las asociaciones
como motor de funcionamiento y en las
relaciones externas que las fortalecen”

Memoria
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https://es-es.facebook.com/premiosespejo/

A ACTIVIDADES
OBJETIVO: ACCESO A MEDICACION

#Luchando por los mejores tratamientos

OBJETIVO: ACCEDER A LA

MEJOR FORMULA MAGISTRAL

Las responsables de la Comision Médica y de
Nutricion de AEDESEOQO, Dra. Ruth Garciay
Rebeca Andradas respectivamente, expusieron
‘ a la Sociedad Espafola del Medicamento
J Tl Individualizado (LASEMI) las principales
»_J o o inquietudes y dudas de los pacientes de
-2 esofagitis eosinofilica (EoE) que actualmente
toman budesodnida viscosa. La reunion tuvo
lugar el pasado 1 de diciembre en la sede de
LASEMI, en Madrid, y asistieron por parte de
esta sociedad farmacéutica: Concepcion
Chamorro, presidenta; César Varela,
vicepresidente; y Ninfa Castellvi, directora
general.

LASEMi

Sociedad Espadiola
del Medicamento Individualizadc

Memoria
2022
AEDESEO

¢



A ACTIVIDADES
OBJETIVO: ACCESO A MEDICACION

OBJETIVO: ACCEDER A NUEVOS

TRATAMIENTOS APROBADOS

- Eggﬁp’:&mo A AEDESEO se reuni6 con la Mesa de Sanidad
i A S
: " A

del Congreso de los Diputados para exponer
la importancia de la financiacién publica de
Jorveza

El pasado 14 de noviembre la presidenta de
AEDESEO, Miriam Espinosa, y el delegado en
Andalucia, Carlos Solas, re reunieron en el
Congreso de los Diputados con los integrantes
de la Comision de Sanidad del Congreso Ana
Prieto Nieto y Rafael José Vélez, ambos del
grupo parlamentario del PSOE.

Memoria
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DIA EUROPEO EOE: #hagamosquepase \@’ "

@ 22 Mayo AEDESEO se propuso hacer la mayor campana
de sensibilizacion concienciacion sobre la S
2022 g EUROPEAN

esofagitis eosinofilica a nivel nacional y a nivel

europeo, creando un Dia Conmemorativo para EOE DAY

la enfermedad: MAY 22.:-2022

El Dia Europeo de la Esofagitis Eosinofilica

OBIETIVOS + HACER UNA GRAN CAMPANA DE DIFUSION PARA LA POBLACION

+ BUSCAR EL APOYO DE SOCIEDADES CIENTIFICAS, HOSPITALES Y
ADMINISTRACION A NIVEL NACIONAL

« TENER IMPACTO EN MEDIOS DE COMUNICACION Y EN CENTROS
HOSPITALARIOS

* UNIRNOS CON ASOCIACIONES DE PACIENTES EUROPEAS PARA
FOMENTAR LA INVESTIGACION EN EUROPA

« UNIRNOS CON ASOCIACIONES DE PACIENTES EUROPEAS PARA
FOMENTAR LA INVESTIGACION EN EUROPA

* REIVINDICAR NUESTROS DERECHOS COMO PACIENTES

Memoria
2022
AEDESEO
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@ DIA EUROPEO EOE: #hagamosquepase

AEDESEO hizo un gran esfuerzo para poner en marcha #HAGAMOSQUII‘ASE

el Dia Europeo de la EOE como accion estratégica para 7 S aue el

RESULTADOS sensibilizar y dar a conocer la enfermedad. Es una Dia Europeo de la Esofagitis Eosinofilicas

importante para la EoE

Asociaciones de pacientes que participaron:

+ Associazione di Famiglie contro I'Esofagite
Eosinofila (ESEO) de Italia

« Association Pour I'Information sur les Maladies
a Eosinophiles (APIMEO) de Francia,

« EOS NETWORK Eosinophilic Network de Reino
Unido

+ Eoe Patient Organization Switzerland.

Las actividades contaron con el patrocinio de
las companias farmacéuticas

* Dr. Falk, AstraZeneca
« Sanofi
+ Astra Zeneca

accion que en su primera edicion ha tenido muy
buenos resultados y que es un primer paso muy

EUROPEAN'
EOE DAY
MAY 22..-2022

Organizaciones directamente implicadas en la
atencion a pacientes, formacion e investigacion de la
esofagitis eosinofilica (EoE), y que se adhirieron
mediante un Manifiesto al espiritu y objetivos

del Dia Europeo de la EoE.

* Sociedad Espanola de Alergologia e Inmunologia y
Clinica (SEAIC),

* Sociedad Espanola de Inmunologia Clinica,
Alergologia y Asma Pediatrica (SEICAP)

» Asociacion Espanola de Gastroenterologia (AEG), la
Sociedad Espanola de Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricion Pediatrica (SEGHNP)

» Consejo General de Colegios Oficiales de Dietistas-
Nutricionistas (CGCODN)

* Sociedad Espanola de Patologia Digestiva (SEPD)
y el European Consortium for Eosinophilic
Diseases of the Gl Tract (EUREOS)

Memori
2022
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https://aedeseo.es/manifiesto-sociedades-medicas/

@ DIA EUROPEO EOE: #hagamosquepase

RESULTADOS MANIFIESTO POR LOS PACIENTES DE EOE

Las sociedades cientificas involucradas en el atenciéon a
pacientes con esofagitis eosinofilica firmaron un Manifiesto de
apoyo a las reivindicaciones de AEDESEOQ.

GCracias a ellas nuestra voz llegd al Ministerio de Sanidad y a los
profesionales sanitarios.

Puedes ver el documento en la web aedeseo.es

momento, muchos packentes espafioles con EOE no son capaces de controlar sus sintomas
con las terapias actuales, y necesitarian de opdiones ain no accesibles en Espafia.

Por todo ello, soliitamos a kas Administraciones Publicas y, entre ellas al Ministerio

de Sanidad, que promuevan las medidas necesarlas para:

- Terminar con el infradiagnéstico de la EoE. Es necesario que los Médicos de Familia

v los Pediatras de Atencién Primaria conozcan bien la enfermedad para estar alerta
ante los sintor que de
entre los profesionales sanitarios

- Que se adopten camblos organizativos capaces de facilitar a los profesionales

sanitarios herramientas para que los pacientes que padecen Eof puedan ser
diagnosticados y tratados en el menor tiempo posible.

- Exigimos que el Ministerio de Sanidad garantice el Principlo de Igualdad de todos los

espafioles en estrategias preventivas y recursos sanitarios. Que impulsen en todos
los cantros hospitalarios agendas especializadas para una atencion adecuada y
continuada de los pacientes con esta enfermedad a lo largo de |as distintas edades,
incluyendo los necesarios programas de transicion.

- Reivindicamos que e Ministerio garantice of acceso y financlaclén a los
&3

aguellos que han demostrado eficacia
y seguridad en estudios de calidad i las posibili de
de los padentes a las de otros de nuestro entorno europeo,

A 22 de mayo de 2022, firmado:

|
i

Antonio Luis Valero Santiago Ana Martinez-Cafiavate Burgos
Presidente de SEAIC Presidents de SEICAP

Memoria
2022
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@ DIA EUROPEO EOE: #hagamosquepase

RESULTADOS Impacto en medios de comunicacion

EFE:Salud - . [1-]-1-]1-]

La esofagitis eo:
de actos para d

El Dia Europeo tuvo unos 40 impactos en medios de
comunicacién, tanto digitales, audiovisuales como de
referencia. De esta manera, agencias de informacién como
Europa Press, Agencia EFE y Servimedia distribuyeron la noticia
a los medios de toda Espana. Medios de referencia como La
Vanguardia, 20 Minutos, El Espanol se hicieron eco del Dia
Europeo en sus ediciones digitales. También la prensa
especializada como Infosalus, Cuidate PLUS, ANI Salud o
Noticias de Salud, entre otros, divulgaron esta jornada y dieron
visibilidad a l|la EoOE. Especial relevancia tuvo las noticias
refle-]adas en medlos aUdIOVISualeS Como COPE u Onda Cero. #esofagitiseosionofilica piden el acceso y la financiacion de los tratamientos y
Los diarios regionales tampoco faltaron a la cita. o izt o s i scniiad o s 03

El Ministerio de Sanidad tampoco quiere escuchar a los profesionales sanitarios que est¢
en el dia a dia con los pacientes de #esofagitiseosinofilica

#hagamosquepase

https://aedeseo.es/manifiesto-sociedades-medicas/

Las sociedades médicas y cientificas involucradas en la atencién de la

Las redes sociales fueron fundamentales.

En este sentido, la web del evento tuvo durante sus dias centrales Reivindicamos que el Ministerio de Sanidad garantice
. . o . .. el acceso y financiacion a los tratamientos mas

mas de 7'000 VISIta's (UsuarIOS UI’:]ICOS). adecuados, especialmente aquellos que han

En cuanto a los diferentes perfiles de AEDESEO con el hashtag demostrado eficacia y seguridad en estudios de e 9
P . . . calidad contrastada, equiparando las posibilidades de 3 chDJ

#hagamosquepase, se |Og ro con |aS 127 pUbllcaCIOneS. SOOO tratamiento de los pacientes espafioles a las de otros E L

nuevos fans, 17.000 interacciones y cerca de medio millén de da nuestro enERINEEEEE i o g g

im presiones Manifiesto de las Sociedades Médicas y Cientificas que tratan la Esofagitis Eosininofilica z N <

(EoE) en Espana durante el Dia Europeo EOE, 22 de mayo de 2022

\ 4

www.aedeseoes S Ruisi TSEICAP € s



ACCIONES

El 22 de mayo de 2022 se celebrd por primera vez el «Dia
Europeo de Esofagitis Eosinofilica (EoE)», con un acto
central en la Plaza Juan Goytisolo de Madrid, y al que
asistieron cerca de 500 personas. Fue la primera vez que
se convoco esta jornada, cuyo objetivo fue “sensibilizar y
concienciar a la sociedad espanola y europea sobre los
problemas de los pacientes con EoE, alentar Ia
investigacion y reivindicar la financiacion publica de los
medicamentos aprobados para la enfermedad. El lema
del Dia Internacional fue #Hagamosquepase.

Se celebrd vinculado al Dia Europeo el
Il Congreso Nacional de Pacientes con un éxito de
asistencia de mas de 100 inscripciones.
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Apoyando a la ciencia

OBIJETIVO: FOMENTAR LA INVESTIGACION

#lnvestigacionEoE

8 hospitales espanoles realizando un

i i/Sermes ensayo clinico en pacientes para
ESOFA,GITIS realizar un estudio, lamado ACESO,
EOSINOFILICA que persigue analizar la eficacia de un
Nuevo ensayo clinica nuevo tratamiento para la esofagitis
eosinofilica.

AEDESEO colaboré con la compania
SERMES en |a difusion del estudio
entre la comunidad de pacientes para
conseguir el mayor numero de
reclutamiento.
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‘%{j‘; APOYANDO LA CIENCIA

OBJETIVO: FOMENTAR LA INVESTIGACION
#lnvestigacionEoE

Ensayo Clinico BUL-8 del Hospital
Universitario de La Princesa (Madrid)

El Servicio de Aparato Digestivo del Hospital
Universitario de La Princesa de Madrid,
dirigido por el Dr. Cecilio Santander, esta
desarrollando en la actualidad cuatro
ensayos clinicos sobre la esofagitis
eosinofilica (EoE), todos de gran importancia
para seguir avanzando en los tratamientos
para la EOE y en la eficacia de los
medicamentos.

Por este motivo, AEDESEO hizo un
llamamiento el pasado 29 de julio a sus
SOCios para que, si asi lo desean, puedan
colaborar en el reclutamiento de voluntarios
para la realizacion de estos importantes
estudios.
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Comunicacion

Métricas globales perfiles AEDESEO. 1 de enero 2022 a 31 de diciembre 2022

Numero de publicaciones

e 5317

Twitter Facebook Instagram YouTube

Facebook Instagram Twitter YouTube ‘= L
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COMUNICACION

Métricas globales perfiles AEDESEO. 1 de enero 2022 a 31 de diciembre 2022

Impresiones

e om  364.96K*

228.1K~* 78.6KVv 53.07K 5185V
Instagram Twitter Facebook YouTube
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COMUNICACION

g Entrevista a Miriam Espinosa
Medios en prensa
p Presidenta de AEDESEQ
#Hagamosquepase
Entrevista a Carlos ¢ S it W
’ Sernes@zio o . —
Delegado Andalucia de A '»i \citil: Eosinofilica: entrevistamos .
EsolJcitiy Ty iNOS!
#Hagamosquepase pres den|ade AEDESEO, Miriam is::-«
ctdhits eainofiica alecta MUEKS ;t‘::ﬁ::::m!fﬂ el
< re volver a tragar ! Eld 6mico» defa si o s coson 6t TR i o ambadods ¥
jere volver a «impacto econdmico» deja sin e come i © < o
Carlos quento huérfano P9  ratamiento alos enfermos de EoE PSR eman i H 0 2 O e O 0 h
medicam oo Nt s it porsormes 30 5 5
conseguirlo i e

. med<amy
ac contra 13 COVID: %

|| «Salud a todo Twitch», de Granadadigital,
abordara las alergias alimentarias con la
brticipacion del Delegado de Andalucia
de AEDESEO Carlos Solas

IJ ASOCIACIGN VALENCIANA
DE ENFERMERIA DE ALERGIA

"Esofagitis Eosinofilica EoE"

ps://www.twitch.tv/granadadigital

G%es

Onda Local de Andalucia

Participacion de
Carlos Solas, delegado
Andalucia de

AEDES| . D\RE c TO ‘

Encuen
ALERGIAS E INTOLERANCIAS

@ & ALIMENTARIAS

Escucha el programa #LaBotika
sobre #EoE en Radio Casaresy las
entrevistasa

Dra. Ruth Garcia, Comision Médica
Entrevista a Rebeca Rebeca Andradas, Comision Dietas

v afad
_EOE  @EIRFERMERO
LUNES 14 FEBRERO

2
@C.S0LAS

2022
AEDESEO

. ictoria Rodriguez, Delegada Andalucia
gg 21:00H Andradas, Comision e 2
Voo NUtrIClén y DletaS EXC|USIén RIS www.aedeseo'es
@

‘ PROYECTO vISETUA- ‘



Memoria econdmica

:Pérdidas y Ganancias

Periodo de Enero a Diciembre 2022

Cuenta de Pérdidas y Ganancias 2022 2021

A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO 0,00 0,00
1. Ing.de la actividad propia 62.384,35 23.117,62
a) Cuotas de asociados y afiliados 22.130,00 16.700,00
72000000 CUOTAS DE ASOCIADOS 22.130,00 16.700,00
d) Subv.donac y legados imput.exc ejerc 40.254 35 6.417,62
74000001 SUBVENCIONES A LA ACTIVIDAD 0,00 141762
74000002 DONACIONES 40.254,35 5.000,00
9. Otros gastos de la actividad -55.845,02 -12.668,62
62100000 ARRENDAMIENTOS Y CANONES -502,15 -435,60
62300001 ASESORIA FISCAL Y CONTABLE -1.687,95 -1.742 40
62300002 COMUNICACION -7.986,00 -6.171,00
62600000 SERVICIOS BANCARIOS Y SIMILAR -516,39 -723,51
62600004 COMISIONES PAYPAL CROWDFUNDING -2,98 -397,16
62800001 TELEFONO -304,60 -288,22
62500000 OTROS SERVICIOS -45 45 -73,29
62500002 TPTE.ALOJAMIENTO.MANUTENCION -251,48 -524,03
62500003 MENSAJERIA, CORREO -3,80 -145,20
62500004 IMPRENTA. MAT. SENSIBILIZACION -611,63 -255,70
62500005 MANT.WEB.HOSTING E INTERNET -636,34 -1.403,60
62500006 ACTIVIDADES -125,00 0,00
62500007 GASTOS DIA EoE -45.968,47 -37,10
62500013 GASTOS DIVERSOS CROWDFUNDING -1.178,90 -452,50
63100000 OTROS TRIBUTOS -23,88 -19,31

A) RESULTADO DE EXPLOTACION 2.539,33  10.449,00 2
o
C) RESULTADO ANTES DE IMPUESTOS 2.539,33 10.445,00 g a
=8

D) RESULTADO DEL EJERCICIO 2.539,33 10.449,00

AEDESEO



Memoria econdmica

Balance de Situacion

Periodo de Enero a Diciembre 2022

Activo

B) ACTIVO CORRIENTE

IV. Deudores comerciales y otras ctas.a cobrar
440. Deudores

VIII. Efectivo otros activos liquidos equivalen
57200001 CAIXABANK
57200002 PAY PAL AEDESEO
57200003 B.SABADELL

TOTALACTIVO (A +B)

2022

37.883,15
0

0
37.883,15
4.967,41
3.360,72
29.555,02
37.883,15

2021

90.512,21
4.000,00
4.000,00

86.512,21
2.919,00

19.425,90

64.167,31

90.512,21
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A) PATRIMONIO NETO

A-1) Fondos propios

I. Dotacion Fundacional/Fondo social

1. Dotacion fundacional/Fondo social
10100000 FONDO SOCIAL

Il. Reservas
11300000 RESERVAS VOLUNTARIAS

Ill. Excedentes de ejercicios anteriores
12001400 RESULTADO POSITIVO 2014
12001500 RESULTADOS POSITIVOS 2015
12001600 RESULADO POSITIVO 2016
12001700 RESULTADO POSITIVO 2017
12001800 RESULTADO POSITIVO 2018
12002000 RESULTADO POSITIVO 2020
12002100 RESULTADO POSITIVO 2021
12101900 RESULTADO NEGATIVO 2019

IV. Excedente del ejercicio

C) PASIVO CORRIENTE
VI. Acreedores comerciales y otras ctas.a pagar
2. Otros acreedores
47510000 H.P. ACREE. RETEN. PRACTICADA
47510003 H.P. RETENCIONES PROFESIONALES
VII. Periodificaciones a corto plazo
48500000 INGRESOS ANTICIPADOS
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A+ B + ()

Memoria econdmica

37.379,34
37.379,34
1.166,34
1.166,34
1.166,34
387,13
387,13
33.286,54
1.378,05
4.461,70
2.017,53
3.660,88
10.715,55
7.742,35
10.449,00
-7.138,52
2.539,33

503,81
503,81
503,81
503,81

0

0

0
37.883,15

34.803,71
34.803,71
1.166,34
1.166,34
1.166,34
350,83
350,83
22.837,54
1.378,05
4.461,70
2.017,53
3.660,88
10.715,55
7.742,35
0
-7.138,52
10.449,00

55.708,50
247,50
247,50

0
247,50

55.461,00

55.461,00

90.512,21
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Objetivos estratégicos para 2023

))) Financiacion por parte del sistema nacional de salud del medicamento
aprobado para la esofagitis eosinofilica.

))) Celebracion del Dia Europeo EoE - 22 de Mayo 2023

))) IV Congreso de Esofagitis Eosinofilica 21 de Octubre 2023

))) Apertura de sede en Cataluna

))) Desarrollo de una campana de difusiéon de la enfermedad para nifios y
familias en centros escolares

))) Desarrollo de un plan de la mejora de la digitalizacién de AEDESEO

))) Desarrollo de un plan de estratégico a 4 anos
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A las sociedades cientificas, hospitales, médicos, enfermeras y demas
profesionales sanitarios que nos apoyan en la mejora de la calidad de vida
de los pacientes y sus familias

A nuestros patrocinadores por impulsar las actividades que desarrolla la
asociacion.

A las empresas y profesionales que colaboran desinteresadamente en el
desarrollo del dia a dia de AEDESEQO, su ayuda es un pilar fundamental en
nuestro crecimiento.

A'los socios y socias por pertenecer a la asociacion y colaborar en el
desarrollo de las actividades y hacer posible que AEDESEQO exista.

Este ano 2022 damos las gracias a los colaboradores que en 2023 nos
dejan como colaboradores mas intensos pero no como asociados.
AEDESEO y en especial todos sus companeros de equipo agradece la
implicacion y el esfuerzo, asi como los ratos de conversaciones, los buenos
ratos y la complicidad para planificar las actividades y estrategias:

Paqui Expdsito por su magnifica labor como tesorera
Alfonso Santamaria por ser un secretario increible

Carlos Solas por ser un excepcional portavoz de los pacientes

Memoria
2022
AEDESEO

Ingrid Uceda por estar siempre dispuesta a ayudar y a representar a
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