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ENTRE TODOS,
UN PASO MAS

2019 no ha sido un afio mas. Nuestra asociacion ha ido
creciendo en el nimero de socios y proyectos. Sin embargo,
todavia nos queda mucho para poder cumplir con mayor
satisfaccioén nuestro deseo de ser una entidad que apoye a los
pacientes y sus familias de esofagitis eosinofilica, una
enfermedad aun infradiagnosticada con pocas soluciones
terapéuticas.

Sin embargo, debemos sentirnos orgullosos, sobre todo porque
a pesar de los pocos recursos que disponemos y de la todavia
pequefia masa social de nuestra entidad, hemos apoyado
economicamente&con el esfuerzo de todds investigacion

sobre EOE y hemos seguido difundiendo antes las
Administraciones Publicas, las sociedades médicas y la
Sociedad en general la importancia de encontrar un
medicamento eficaz para nuestra enfermedad.

Solo nosotros sabemos las dificultades del dia a dia de los que
sufren EOE, sin embargo, en 2019, hemos dado un paso mas.

Miriam Espinosa
Presidenta AEDESEO
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AEDESEQO:

Nos mueve ayudar a los
pacientes y sus familias

A AEDESEfe fundada como lAsociacion
Espafiola de Esofagitis Eosinofiliea 2012 como el
primer grupo de Espafia y de Europa dedicada a
impulsar el diagnostico y ayudar a las personas con
EoE. Trabajamos dia a dia para los pacientes y
conseguir establecer relaciones con otras entidades,
organismos y profesionales médicos promoviendo la
investigacion de la esofagitis eosinofilica y
divulgando los aspectos relacionados con ella.

A AEDESE@mbién centra sus esfuerzos en
informar y orientar a las personas afectadas y
contribuir a la mejora de su calidad de la vida.
Ayudamos a todos los miembros de la asociacion a
acceder de la mejor forma posible al tratamiento
dietético, una de las medicinas efectivas en el 73 por
ciento de los pacientes: la comida sin alérgenos.




Nuestra Asociacion:
HACIENDO CAMINO

A AEDESEGuenta en este momento con
aproximadamente 400 socios ubicados en todas las
Comunidades Autonomas. La sede central esta en
Madrid y tiene dos delegaciones permanentes (Pais
VasceNavarra y Catalufa).

A Para dar soporte a los pacientes y familias,
cuanta con dos Comisiones especifica€daision
Médicay laComision de Nutricion y Dietade
Exclusion. Ambas recibieron en 2019 cerca de 500
consultas de socios y personas preocupadas por la
esofagitis eosinofilica.

A AEDESEGplabor6 en 2029 en varios proyectos
cientificos, entre ellos el emprendido por el equipo
de investigacion sobre esofagitis eosinofilica del
Hospital de Tomelloso, dirigido por[@t. Alfredo
Lucendo Para nuestra asociacion, la investigacion es
un pilar fundamental
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Comunicacion:
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REDES SOCIALES

Ademas de la pagina web de
AEDESE@ww.aedeseo.€s

la asociacion tiene perfiles en
Redes sociales:

A Twitter (@aedeseo):
https://twitter.com/aedeseo

A Facebook:
https://www.facebook.com/aedeseo
/

A Instagram:
https://www.instagram.com/aedese
o/

NEWSLETTER

El newsletter déAEDESEO
(cerca de 600 direcciones) se
distribuye a socios,
investigadores, hospitales y
entidades


http://www.aedeseo.es/
https://twitter.com/aedeseo
https://www.facebook.com/aedeseo/
https://www.instagram.com/aedeseo/

Informaciones publicadas en medios de comunicacion online y pa
donde AEDESE®na sido fuente de informacion y ha aportado
testimonios o documentacion para la elaboracion de la informaci6

periodistica.

Comunicacion:
TENER VISIBILID£

®Sanidad

o mefor Ge la sanidad

O®Sanidad

PROFESION v  POLAICASANITARIA v OPION v  INDUSTRIA v  OTROS v  ZONA MULTIMEDIA v Q lomejor de la sanidad

elPeriodico

 asp || iasoraromios |
Inflamacion tipo 2, un conjunto de

Contacta con nosotros:

91206 12 00 >

. D :
informacion@uniteco.es I+D+iy en el acceso anuevos firmacos,

¢Para qué sirve participar en un ensayo
clinico si no tienes acceso al medicamento?
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Contacta con nosotros:

9120612 00

informacion@uniteco.es

®Sanidad

Bl Cgeorn considera insuficientes las

. Mirlam Espinosa. Presidenta de I Asaciacién Espanola de Esofagitis partides sanitarias y reclama 25.000

El miniszro ce Sancad, Salvador ila, 37uncé 2 bombo
X i Dr. Ochotorens (Customirmalants): “Las

leer el articulo

enfermedades conectadas y cuyo origen es
desconocido para los pacientes

Es el caso de Julia, estudiante de Enfermeria que padece asma. Su madre, Raquel Gémez,
v secretaria de |a asociacidn Sevilla Respira admite "no puede ser una persona
independienta™ y "sufre &l impacto psicoldgico que tiene 3 f5its de empstia de sus
compafieros, que no entiendsn que est3d enferms porgue sparentemente no lo parsce”™

En este contexto, los pacientes reclaman mas informacidn sobre |a inflamacidn tipo 2. "Es
fundsmental dar visibilidad 5 I5 problematics porque muchas veces s tienen los
sintomas, pero como se desconoce 2 existencis de estas enfermedades, no se scude al
médico®, afirma Miriam Espinosa, presidenta de la Asodiacién Espafiola de Esofagitis

| leer el articulo

I JAVIER GRANDA REVILLA

1 confinamiento al que lasocie-
dad espafiola se ha sometido
para controlar la pandemia
por coronavirus ha side duro
para todos. Pero, como recalca José Luis
Baquero, director y coordinador cien-
tifico del Foro Espatfiol de Pacientes, “la
personacon patologia crénica hasidoy
sigue siendo especialmente vulnerable a
lainfeccion y a una peor evolucion de la
enfermedad”.
En su opinion, “esto hizo que se tomaran
medidas de aislamiento rigurosas, algu-
nas improvisadasy poco desarrolladas, lo
que propicid que suspendieran consultas,
pruebas diagnésticas de seguimiento, in-
tervenciones quirtirgicas programadas,
terapias complementarias... lo que ha
llevado, en general, a un empeoramiento
de suenfermedad de base, ademds deun
importante impacto emocionaly social”.
“Losprincipalesretos dela nuevanorma-
lidad son el abordaje de la acumulacion
en consultas y pruebas y todo ellocon las
medidas preventivas de distanciamien-
to necesarias”, indica. Ademas, cree que

“unaspecto en el que el paciente estd es-
pecialmente interesado, porque lo que
precisa es resolver su patologia y esto
solo se consigue si los productos estan
disponibles”.

Entre los aspectos que cree que debe
mejorar es reducir “la larga demora en
determinar el posicionamiento, lanego-
clacién de reembolsoy precio. Ademas,
es frecuente limitar su uso posterior-
mente mediante petitoriosy visados”.
Como ejemplos, cita tratamientos que
incluso con elevadas tasas de eficacia
demostradas en ensayos clinicos y que
estan aprobados por la Agencia Euro-
peadel Medicamento para tratar enfer-
medades poco frecuentes, como la eso-
fagitis eosinofilica desde 2017, atin no
estan comercializados en Espafaadife-
renciade lo que pasa en muchos paises
europeos. Lo mismo ocurre con deter-
minados medicamentos para distintos
tipos de cancer de piel, donde no hay
alternativas actuales para los pacientes
afectados e incluso en patologias mas
conocidas como el asma grave, donde
hay perfiles de pacientes con necesida-
desatinsin cubrir.


http://isanidad.com/169351/para-que-sirve-participar-en-un-ensayo-clinico-si-no-tienes-acceso-al-medicamento-aedeseo/
http://isanidad.com/172213/inflamacion-tipo-2-un-conjunto-de-enfermedades-conectadas-y-cuyo-origen-es-desconocido-para-los-pacientes/
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AEDESE®sta colaborando con asociaciones de pacientes,
F - I - E E . profesionales e investigadores de toda Europa para buscar
amilla OLE. alternativas terapéuticas y soluciones a los pacientes de esofagitis

eosinofilica. En 2029 nuestra asociacion se incorpdr®@&Oo
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Resumen de actividades:

LO ESTAMOS HACIENDO! ' -




Puesta en marcha en la pagina Web de
AEDESE Plataforma de venta

solidaria.Enero 2019

Solidarizate con la
Investigacién del
Detective Endoscopio

Con o fin de impulsar ka investigacion
médica sobre la Esofagitis Eosinofilica,
lanzamos la venta solidaria del cuento
“€l Datective Endoscopio” un refato para
nifios que explica de forma didictica en
qué consiste esta enfermedad.

En la pigina WEB dg AEDESEO

www.aedeseo.es pogdréis adquiririos a
través de la tienda Solidaria habilitada.

Os animamos a haceros embajadores de
esta Iniclativa: Porque juntos, sumamos!

AEDESEO Q
Asochcion {a de esofag! il

/Lo estamos hacr

Descripcion:

AEDESEEs una asociacion en
crecimiento, pero aun dispone de
escasos recursos. La colaboracion
de todos es importante. Por ese
motivo se puso a disposicion de
f2a AYGSNBalR2a |
RSt fAONR a9f 58S
O9YR2402LIA2¢Z 3INI ¢
colaboracion de varios creadores e
llustradores que nos ayudaron.

El libro esta disponible en la
web y se estan vendiendo
ejemplares a particulares y
personas de otros paises, incluido
de Iberoamérica.
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paciente desde una perspectiva
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Universidad Francisco de Vitoria.

12 de marzo 2019

ESOFAGITIS
EOSINOFILICA
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perspectiva multdisciplinar

12 Marzo
16,00-20,00h
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/Lo estamos hacr

Descripcion:

Cada vez mas las Universidades
estan interesadas en conocer la
esofagitis eosinofilica, desde una
perspectiva multidisciplinar
(alergodlogos, pediatras,
gastroenterologos, etc.).

La Universidad Francisco de Vitoria
organizo una jornada especifica en
EoE con la colaboracion de
AEDESEO

La jornada tuvo un importante
éxito y participan profesionales e
iInvestigadores que colaboran
habitualmente co’AEDESECQuvo
una asistencia de cerca de 50
personas.



AEDESE®niembro oficial deForo
Espainol de Pacientesbril 2029

B espanol de
B pacientes

;Lo estamos haci

Descripcion:

ElForo Espanol de Pacientes
aglutina a mas 60 asociaciones de
pacientes en Espana y es uno de
los interlocutores privilegiados con
las Administraciones Publicas. La
labor de la FEP es muy importante
para la union de los pacientes y su
visibilidad en la Sociedad.

ActualmenteAEDESEGblabora
con elForo Espanol de Pacientes
de forma intensa en la
consecucion de la financiacion
publica del medicamento Jorvezay
en la visibilidad de las
enfermedades inflamatorias de
Tipo 2.



/Lo estamos hacr

Jornada de Paciente$/adrid 22 de Descripcion:

febrero. Hospital Clinico San Carlos La mayoria de los pacientes de EoE que
son atendidos en los hospitales
desconocen la importancia de asociarse
para poder superar el trauma que
supone el diagnostico de la enfermedad
Yy, a Su vez, abrir una ventana a la
esperanza.

Por otra parte, muchos profesionales de
la medicina necesitan conocer la voz de
los pacientes para desempenar mejor
esta labor facultativa. El Hospital Clinico
San Carlos organizo, junto cAEDESEO
una jornada para abordar estos
aspectos.

Hospital Clinico
San Carlos

M

SaludMadrid
[ comunidad de Madrid Mas de 70 profesionales del Hospital San Carlc

de otros centros de Madrid participaron es esta
jornada divulgativa y técnica.



Il Congreso de Pacientes con

ESOFAGITIS EOSINOFILICA.

Madrid, 15 de junio de 2019

iy
'Vf" 1eseo

fom) o Nestie cmy o
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Cartel informativo del Congreso.

;Lo estamos haci

Descripcion:

El dia 15 de junio de 2019 se celebr6
St aLL /2y3aINBaz2z RS
9az2Flr3IAOAA 92aAy2F
patrocinio de varias empresas, y que
puso al dia el conocimiento que hay

en la actualidad sobre esofagitis
eosinofilica.

Mas de 10 ponentes de diversos
paises, 100 asistentes de toda Espafia
y representantes de instituciones y
sociedades medicas pudieron asistir a
un evento unico en Europa.

Durante el congreso se actualizaron los
conocimientos, principalmente las nuevas
lineas de investigacion en EoE y ayudo
incrementar la notoriedad de Espaia en el
mapa internacional de esta patologia.



Puesta en marchbA ESCUELA DE
PADRE3Mayo-diciembre 2019

/Lo estamos hacr

Descripcion:

Cuando a unos padres se les
comunica el diagnostico de
esofagitis eosinofilica de sus hijos,
la sensacion de impotencia y de
desconocimiento es absoluta. Una
enfermedad que hasta la fecha no
tiene cura, unos tratamientos que
todavia no son del todo efectivos y
unas dietas de exclusion
complicadas de llevar, entre otros,
hace necesario que los padres
tengan toda la informacion y la
formacidon necesaria.

Durante 2019 se organizaron tres talleres

RS

fl 49a0dzsSt |

RS t |

participacion total de cerca de 80 personas.

R



/Lo estamos hacr

Descripcion:
La esofagitis eosinofilica ya figura en En estas paginas se recogen
laweb de Salud de la Comunidad contenidos sobre salud,
de Madrid. Junio 2019 prevencion y habitos saludables.
Ademas, se facilita el acceso a
R e e E servicios on line de interés para la
, asistencia sanitaria.
b m‘; m_m "w,;_:. Hasta entonces, la esofagitis
O o one = (@F eosinofilica no estaba recogida y
e || Bussiorde | ARG gracias a la propuesta dhEDESEO
EC N CCTTTIITII s s s ya los usuarios interesados tienen
7 T B i informacion completa sobre la
o e O O6O T ol enfermedad y las entidades que
X ] W= estamos ayudando a los pacientes
| M—| L y sus familias.

N Gracias a la web de Salud de la Comunidad de Madric
muchos pacientes de EoE han tenido un primer contacto
sobre la enfermedad y han podido dirigirse a nosotros.




N t !il.l"ll.l"Z[llg Ferdidas Yy Ganancias FGL 2004
U e S ra.S ‘ [Entds. no Lucrat.) [ AEDESEO )

Desde Fecha - 01/01/2019 Hasta Fecha - 31/12/2019

cuentas: — s Sz

T R N S P R E N lI'_IJI'ZT'MT.lil. DE PERDIDAS ¥ GAMNANCIAS NORMAL (ENT. NO LUCRATIVAS)
l \ l \ &) OPERACIONES COMTINUADAS 0 0

1. Ingresos de |z entidad per s actividad propia 15.380,15 £.900,00

. a) Cuotas de usuarios y sfiliades 11,000,000 5.000,00

LOS I n g resos h an au m e ntad O ¢} Subvendaones, donaciones y legados imputades al resultado del ejercicio 7.360,15 0,00

. 2_Wertas y otros ingresos ordinarios de |3 sctividad mercantil 41342 14.000,00

en un 106 por Clento 5. Ayudas monetarias y otros . -240,00 901 58

. .. b} Gastos por colzborzciones y del 6rgzno de gobierno -240,00 901 58

respecto al ejercicio 2018 5. Gstos e personal 5000 0.00

. . a) Sueldos. salarios y ssimiliados =450, 00 0,00

debido a unncremento de 9] Oitroz gastos de explotEdan -25.173.51 -11.192 57

L. a) Servicios exteriores -23. 427 16 -8.52853

las cuotas de afiliadog o Trutos 1uars st

. A1) RESULTADO DE EXPLOTACION [1+2£3+455+6+ T+B+9+ 10+ 11412) -7.090,34 10.715,55
subvenciones.

La partlda de COIaboraC|én A3) RESULTADO ANTES DE IMPUEETOS [A1+A2) -7.000,34 1071555

en Ial nvestigacién A.4) RESULTADD EJERCICIO PROCEDENTE OPER. CONTINUADAS [A3+17) -7.080,34 10.71555

B) OPERACIOMES INTERRUMPIDAS 0 0

representa un 54%lel total

del gasto. A5 AESLTaD0 DEL ER s TR 705034 1071555
La situacioriinanciera de la
asociacion es sanga que el
patrimonio neto es positivo y

I a0OASYRS | wmcd

Solicitada la acreditacioBSG Ratingel ESG Rating,
ceeado por ldUniversidad de Barcelonas un
modelo de evaluacion que califica con una nota de
I *: forma objetiva, contrastable, cuantificable y
:_=_ F oA o ES RATING 201001 comparable http://www.esg-rating.com/



http://www.esg-rating.com/

18 Equipo humanoiNos mueve ayudar!




