ACTA DE LA ASAMBLEA EXTRAORDINARIA CELEBRADA EN MADRID EL 5 DE NOVIEMBRE DE 2016

Socios asistentes:

ALFONSO SANTAMARIA
MIRIAM ESPINOSA

RUTH GARCIA

OLGA OCHOA

CRISTINA PARRA

CARMEN RUIZ ALCALA
ALVARO SANCHEZ-CITUENTES
MARIA JESUS SANCHEZ
TERESA DEL VALLE

JAVIER VILLASANTE

SOCIOS REPRESENTADOS

JOSEFA ARQUERO representada por OLGA OCHOA

GEMA CABRERQ representada por CRISTINA PARRA

LUIS CASILLAS representado por MARIA JESUS SANCHEZ
FRANSCISCA EXPOSITO representada por OLGA OCHOA

ANGEL NIETO representado por RUTH GARCIA

HELGA PRIETO LARRUBIA representada por JAVIER VILLASANTE

MARIA VICTORIA SANCHEZ-CIFUENTES representada por ALVARQ SANCHEZ- CIFUENTES

En el local BEEF PLACE sito en la calle Matias Turrion ndmero 4 de Madrid, se da comienzo a la
reunion a las 12 horas, en segunda convocatoria, con la presencia de los asistentes arriba
indicados, segiin convocatoria enviada en tiempo y forma cuyo arden del dia es ¢l siguiente:

ORDFN DEL DiA:
1 Lectura del acta de Iz ultima asamblea
2 Traslado de sede
3 Presentacion de las acciones emprendidas y previstas para este semestre
4 Ruegos y preguntas

Se procede, por parte de la presidenta Miriam Espinosa a dar la bienvenida 3 los asistentes y a
los socios, que estdn coneclados via Periscope en el drea privada para socio y asisten
virtalmente a la asamblea.

_"“'Se'pasa a tender los distintos puntos del orden del dia
I Li:ctura del acta de la ultima asamblea
" La sevretaria de la junta directiva procede a la lectura del acta.

.2.'j I “Traslado de sede



La Presidenta informa que tras multiples gestiones y estudio de ofertas obtenidas, la propuesta
econdmica mas ventajosa es la de la empresa La industrial que, por importe de 30 €/mes,
prestard los servicios de domicilio fiscal y postal a efectos de envio de correspondencia y
paqueteria, posibilidad de uso durante 2h al mes de una sala de reuniones y tarifas ventajosas
para el alquiler de salas u otros servicios.

Los asistentes aprueban por unanimidad el trasiado de sede 3 Ia calle San Andrés, nimero 8 de
Madrid.

3. Presentacién del programa de actividades y proyectos para el ano 2016.

Se informa sobre el cumplimiento de los objetivos pianteados en la anterior asamblea:

. Se ha cerrado el Proyecto de las dietas de exclusion elaboradas por una Dietista
Nutricionista dividida en rangos de edades y para las cuatro dietas de exclusion (PLV, PLV +
Gluten, Dieta de Exclusidn de cuatro grupos de alimentos, Dieta de Exclusion de seis grupos de
alimentos) y que, tal y como se informé en su momento, esta ya disponible en la web de

AEDESEQ.
° Este afio no se celebro el salan SALAIA 2016

. Se hace un liamamiento 2 la colaboracidn en el estudio para incluir la Csofagitis
Eosinofilica como patologia con necesidad de nutricién enteral domiciliaria financiada con
formulz elemental, ya que se esta trabajando en ello pero no con la agilidad que gustaria a la
junta directiva y a la coordinadora de la comisién medica.

. Tras haber estudiado la viabilidad de solicitar que la Esofagitis Eosinofilica sea
considerada como Enfermedad Rara, se ha descartado continuar con este asunto.

La doctora Garcia aclara que no es posible que sea considerada asiya que la EoE no compromete,
afortunadamente para todos nosotros, Ia duracién de la vida de los afectados, siendo ésta una
de las condiciones valoradas para la consideracion como Enfermedad Rara.

La presidenta relata a los asistentes las actividades llevadas a cabo hasta la fecha de esta
asamblea y que son:

° Acuerdo de colaboracién con despacho de abogados para asesoramiento
gratuito para socios Aedeseo.
° Acuerdo de colaboracién con Nutrapp, empresa de nutricidn, para servicios en

condiciones especiales para socios Aedeseo
Taller de cocina de exclusién en Madrid en colaboracién con la empresa

Pronagar.
o Puesta en marcha de los siguientes grupos de trabajo:

T |[Mgmbros

jo-; degirabajog 0 i, efvoss
Cocmade eXCUsIon Base de datos de Recetas Olga Ochoa
Talleres de cocina y CONCurses.
Base de datos de alimentos | Paqui Fxpos:lo
envasados aptos durante las

dietas de exclusion

: Alimentos sin alérgenos




Medicamentos sin |[base  de  datos  de | Paqui Expdsito

alérgenos medicamentos aptos durante
las dietas de exclusidn
Dinamizacion comision | Asistencia a cursos, revision de | Ruth Garcia
médica e bibliografia, entrevistas, etc.
Web Aedeseo Elaboracién de una nueva web | Juanjo Rodriguez

de Aedeseo para cumnplir con | Javier Nieto
los requisitos de la certificacion
DE “HON CODE": Certificacion
de calidad en relacion a
informacion sobre temas de
salud para pacientes vy

profesionales.

La socia Olga Ochoa se presenta e informa sobre ia busqueda de un patrocinador para el
concurso de recetas de cocina de exciusién, la organizacion de las recetas para poder
incorporarlas a la web segun los nuevos requerimientos técnicos. Solicita Ia colaboracion de los

socios para aumentar los contenidos de este apartado.

L3 socia Teresa del Vaile informa que dispone de varias recetas que puede facilitar al grupo de
trabajo.
La Secretaria Chus Sanchez informa del seguimiento de una propuesta de una socia de Terrasa

para la celebracién de un taller en esa localidad que, por las condiciones ofertadas, a pesar del
descuento ofrecido, no se ve la viabilidad de celebrarlo de momento. No se descarta, en un

futuro, buscar un patrocinador que se haga cargo del coste.
Los asistentes se muestran de acuerdo con ese planteamiento.

Juanjo Rodriguez explica a los asistentes el trabajo que se esta haciendo de cara 2 mejorar
técnicamente la web y adaptarla a protocolos que nos permitan contar con las certificaciones
adecuadas a nuestra actividad y mejorar ia accesibilidad a contenidos, altas, etc.

La doctora Garcia explica las labores de coordinacién de la comision médica y el trabajo realizado
para dinamizarla y solicita la colaboracién y la implicacién de otros médicos-socios.

o Participacion en Cursos y Congresos

Se informa de la participacién de AEDESEOQ, representada por la Presidenta y por la Coordinadora
de la comision médica en el CONGRESO DE ENFERMERIA ESCOLAR DE MADRID, en ¢l que se
presentd la asociacién y nuestras actividades y se dicto una conferencia sobre la EoE.

La sotia Carmen Ruiz Alcald agradece a Miriam Espinosa y a Ruth Garcia su participacion y las
: ‘e1acnta porei éx:'o de sus intervenciones, manifestado por sus colegas colegiadas.

20 la doctora Garciaexpone brevemente su participacion en el CURSO DE PEDIATRAS DE ATENCION
:.’ PRIMARIA. La Junta Directiva le agradece su entrega en la tarea de difusion de la kot y de

AEDESEQ-en e dmbito médico.




° Reuniones con administraciones o grupos de interés:
Miriam Espinosa relata los diferentes contactos que se han mantenido con:
HISTASAN.
AYUNTAMIENTO DE MAJADAHONDA, que ha cedido el uso puntual de algunos de sus locales.

El HOSPITAL PUERTA DE HIERRO, que permite Iz instalacion de una mesa informativa en el
vestibulo y, bajo peticién , el uso puntual de alguno de sus locales.

L= DIRECCION GENCRAL DE ATENCIQON AL PACIENTE DE LA COMUNIDAD DE MADRID, que
difundira y exhibird un cartel que se disefiara conjuntamente con ellos para informar sobre la
EoE en todos los centros de la eomunidad de Madrid.

A este respecto la Secretaria solicita la colaboracion e implicacian de todos los socios para la
difusion de AEDESEQ en cualquier dmbito de interds: escuelas, hospitales, farmacias, centros de
trabajo,...

Reunion en el mes de junio con el DR, ALFREDO LUCENDO Y ALPEDIA. Toma de contacto con ¢l
doctor Lucendo para la calaboracitn en la plataforma eoelink que ambiciona ser Ia referencia
internacionz| de la EoE en el gmbito de internet.

° Participacion en el portal especializado en EoE:

A raiz de la reunidn con el doctor Lucendo, se ha iniciado la colaboracién con el portal
wwav.eoclink.eu

E Elzboracidn de contenidas para la web
S= informa sobre la actuacion en las sigulentes cuestiones:

Redisefio de lo existentes PDF a otro formzto.
Flaboracién de nuevos contenidas.
Formularies online para NUEVOS SDCios.

Rosa Gonzalez madre de un socio solicita que se tenga especial interés en la facilidad de manejo
y acceso 2 los contenidos para personas con dificultades visuales.

Miriam Espinosa informa que con la nueva sede se podrén mantener reuniones mensuales para
el seguimiento de los objetivas de Aedeseo, los socios que deseen acudir podrdn asistir como
. r;-;-g;:o§ mismdros en los grupos de trabzjo. También se podrd dar informacidn a personas
3 :i}iteresadas éﬁ.‘sonocer la Asociacion 0 a hueves socios, En definitiva un encuentro mensual
- “abierto a la parfitipacion e informacion.
‘ .Sé nformia sobi*é'e'I cumpliriento de los objetivos plant=ados en |z anterior asamblea:



. Se ha cerrado el Proyecto de las dietas de exclusion elaboradas por una Dietista
Nutricionista dividida en rangos de edades y para las cuatro dietas de exclusidn {PLV, PLV +
Gluten, Dieta de Exclusion de cuatro grupos de alimentos, Dieta de Exclusion de seis grupos de
alimentos) y que, tal y como se informé en su momento estd ya disponible en la web de
AEDESEO.

. Este ano no tuvo lugar SALAIA 2016

° Se hace un llamamiento a Iz colaboracion en el estudio para incluir la Esofagitis
Eosinofilica como patologia con necesidad de nutricion enteral domiciliaria financiada con
formula elemental, ya que se esta trabajando en ello pero no con la agilidad que gustaria a la
Junta Directiva y a la Coordinadora de la comision médica.

. Tras haber estudiado la viabilidad de solicitar que la Esofagitis Eosinofilica sea
considerada como Enfermedad Rara, se ha descartado la peticion 3 13s instancias pertinentes.

La doctora Garcia informa que no es posible que sea considerada asi ya que, afortunadamente,
la Eof no compromete, afortunadamente para todos nosotros, Iz duracidn de la vida de los
afectados, siendo ésta una de las condiciones valoradas para la consideracion como enfermedad
rara.

5 Ruegos y preguntas

Varios de los asistentes agradecen a AEDESEOQ Ia informacidn y el soporte que les presta en
distintas cuestiones y manifiestan su disponibilidad para colaborar en distintas actuaciones. La
Junta Directiva les anima a participar en los.grupos de trabajo.

Se plantea la soficitud a los socios de informacién sobre el grado de satisfaccion en el
tratamiento de la enfermedad y se informa de la circulacidn de una breve encuesta para recabar
datos al respecto.

Se informa de la inminente convocatoria de un acto social para nifios en el Palacio de Hielo de
Madrid. Chus Sanchez se propone para organizar la jornada.

La Junta Directiva agradece a Juanjo Rodriguez y a Javier Villasante su tra bajo para hacer posible
la retransmision de la Asamblea y decide, ante el éxito de participacion y las felicitaciones
recibidas online, estudiar Ia posibilidad de disponer de medios mas adecuados y poder mejorar

la calidad técnica.

La Junta Directiva agradece la asistencia a todos los presentes, fisicamente y en la distancia, y
les invita a participar en las actividades.

Se da por concluida la asamblea a las 14.15 horas del dia 5 de noviembre de 2016.

La junta directiva
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