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Descripción de las actividades llevadas a cabo por la Junta Directiva y los 
colaboradores de la Asociación Española de Esofagitis Eosinofílica. 

DATOS DE AEDESEO 

 

Asociación Española de Esofagitis Eosinofílica 

C/ San Andrés nº 8 

28004 Madrid 

www.aedeseo.org 

info@aedeseo.org 

G45774619 

Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones, Grupo 1, Sección 1, Número 
Nacional 600135. 

 

MIEMBROS DE LA JUNTA DIRECTIVA Y COLABORADORES 

 

Presidenta Miriam Espinosa  

Secretaria Mª Jesús Sánchez 

Tesorero Javier Villasante 

Comisión Médica: Ruth García 

 Mercedes Marco  

Colaboradores:   Paqui Expósito 

 Ángel Nieto 

Olga Ochoa 

 Juan José Rodríguez 
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LÍNEAS DE TRABAJO 

El año 2016 ha sido intenso y marcado por retos de diversa índole, en los que 
se ha dedicado un gran esfuerzo por parte de las personas que han trabajado 
para sacar adelante los proyectos de la Asociación. 

También ha sido un periodo de transición de la presidencia Aedeseo, lo que ha 
requerido un tiempo de adaptación y de gestiones administrativas, todo ello ha 
copado gran parte del tiempo de la Junta Directiva. 

Es en el primer semestre del año 2017, fecha en la que se elabora el presente 
documento, cuando se están recogiendo los frutos del trabajo realizado, 
quedan marcados como objetivos en esta memoria, y se hacen mención a las 
acciones más importantes alcanzadas en el 2017, ello se quiere resaltar el 
resultado de los esfuerzos de todas las personas que han colaborado con 
Aedeseo. 

Como se muestra en el diagrama continuo, Aedeseo ha marcado unas líneas 
de trabajo basadas en servicios estratégicos que la Junta Directiva han 
determinado para poder cubrir las necesidades más demandadas por los 
socios. 

Estas necesidades han sido definidas por los problemas que nos trasmiten 
nuestros socios, bien sea por las consultas a través del teléfono o del correo 
electrónico que Aedeseo tiene a disposición para contactar. Esperamos ir poco 
a poco dando respuesta a cada una de ellas y conseguir que Aedeseo no sólo 
sea un vehículo para dar a conocer a la sociedad la esofagitis eosinofílica, sino 
que sea verdaderamente un punto de apoyo para aquellas personas y familias, 
que por sus circunstancias, requieran de ayuda para que la esofagitis 
eosinofílica produzca el menor impacto posible en sus vidas, ya sean en 
circunstancias laborales, escolares y/o aspectos médico-sanitarios. 

Aedeseo quiere agradecer a todos aquellos que ayudan altruistamente a 
conseguir estos objetivos, entre los que se encuentran médicos y socios; 
asimismo agradecemos a las empresas comprometidas con nuestras acciones 
sociales la colaboración o el patrocinio de las actividades que Aedeseo ha 
desarrollado durante el 2016. 
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• Escasa información 
sobre la enfermedad 
para los pacientes. 

• Protocolos nuevos 
desconocidos para los 
médicos. 

• Dificultad de acceso a 
tratamientos y 
diagnóstico adecuados. 

• Impacto social y 
psicológico. 

• Alto coste de 
tratamientos dietéticos 
y complementos 
nutricionales. 

 

• Miembros de AEDESEO 
dispersos en el 
territorio. 

• Falta de recursos  
• Asociación no 

profesionalizada. 

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

• Falta de ayudas 
sociales y sanitarias: 
alto coste para familias. 

• Falta de reconocimiento 
social. 

• Discriminación de los 
niños y jóvenes en 
comedores escolares. 

	

Atención de 
personas 

Movimiento 
asociativo 

Cambio Social 

	

• Ofrecer información, 
orientación y atención 
especializada en EoE a 
pacientes. 

• Promover el conocimiento de 
los nuevos protocolos para el 
diagnóstico y el tratamiento 
entre los profesionales. 

• Formación y conocimiento. 
• Interlocución con 

Administraciones Sanitarias. 

• Gestión asociativa. 
• Fortalecer y cohesionar el 

movimiento asociativo a 
través de la formación, 
participación y ayudas. 

 
• Promocionar y defender los 

derechos de las personas 
con EoE. 

• Sensibilizar a la sociedad. 
• Dar visibilidad a Aedeseo.  
• Fomentar ambientes 

laborales y escolares 
respetuosos con las 
personas con EoE. 

	

Necesidad/	Problema	 Servicios	estratégicos	 Línea	de	acción	
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SERVICIOS ESTRATÉGICOS: ATENCIÓN A PERSONAS 

Orientación y atención personalizada 

Asesoría jurídica 

Aedeseo ha firmado un acuerdo con un despacho de abogados. A través de 
este servicio, los socios pueden despejar todas las dudas legales, recibiendo el 
consejo y asesoramiento de un especialista en la materia.  

Algunas de las dudas más frecuentes son relativas a excedencias laborales, 
prejubilaciones, problemas en la escolarización o con comedores escolares, 
etc. 

Con este servicio se trata de garantizar los derechos que no están recogidos de 
una forma clara en la legislación, al ser un colectivo poco conocido. 

 

Asesoría Nutricional 

Otra de las áreas que ha querido abordar Aedeseo es el 
asesoramiento nutricional, especialmente demandado por las 
familias que tienen niños con esofagitis eosinofílica. 

Aedeseo ha firmado con la empresa de Nutrición Nutrapp un 
acuerdo de colaboración para ofrecer unas condiciones 
ventajosas a los socios. 

La selección de esta empresa se realiza con el claro objetivo de dar cobertura a 
todos los socios independientemente de su localización geográfica. Con un 
novedoso sistema a través de plataformas de mensajes como Telegram o 
whatsapp se ofrece un asesoramiento totalmente personalizado y adaptado a 
las necesidades de cada socio o familia. 

 

Formación y conocimiento 

Aedeseo ha participado en: 

• IV Congreso Madrileño de Enfermería Escolar. Asociación de 
Enfermería en Centros Educativos (AMECE). Madrid. Octubre 
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• Curso de Actualización sobre Esofagitis Eosinofíl ica. Hospital 
Sant Joan de Déu. Barcelona. 25 de noviembre 2016 

 

Creación grupo de trabajo EoE 

Encuentro con el Dr. Alfredo Lucendo, (Médico Responsable del Servicio de 
Aparato Digestivo del Hospital General de Tomelloso en Ciudad Real y 
Responsable del Comité de Investigación de la Sociedad Española de 
Patología Digestiva SEPD), con el Equipo de Alpedia (Alergia Infantil & 
Pediatría) y con facultativos especialistas de Alergología e Inmunología, 
Gastroenterología, Medicina Interna y Pediatría General de diferentes 
hospitales y centros de Madrid, con la finalidad de formar un grupo de trabajo 
para divulgar socialmente la enfermedad. 

 

Participación en estudios y publicaciones 

 La Guía de la Buena Alimentación. 

 

 

 

 

Con el patrocinio de Nestlé, Aedeseo publica esta guía con el objetivo de 
ofrecer un mayor conocimiento sobre aspectos básicos de nutrición. Elaborada 
por una nutricionista contempla dietas para distintos rangos de edades y para 
cuatro dietas de exclusión (PLV, PLV + Gluten, dieta de exclusión de cuatro 
alimentos y dieta de exclusión de seis alimentos) 

 

Guía Internacional para el tratamiento de la Esofagitis Eosinofíl ica 

Aedeseo colabora en la elaboración como revisor externo de la Guía 
Internacional para el tratamiento de la Esofagitis Eosinofílica (Guidelines on 



Memoria de actividades de Aedeseo 2016  

	 Pág. 8 

eosinophilic esophagitis: evidence-based statements and 
recommendations for diagnosis and management in children and 
adults) 

La guía es un documento elaborado para ayudar a los profesionales a tomar las 
decisiones más adecuadas para el paciente con esta enfermedad. La guía ha 
sido coordinada por el Dr. Lucendo y han participado también el Dr. Molina 
Infante y el Dr. Rodríguez, todos ellos Socios de Honor de Aedeseo. 

 

SERVICIOS ESTRATÉGICOS: MOVIMIENTO ASOCIATIVO 

Gestión asociativa 

Traslado de la sede a Madrid. 

Aedeseo se traslada su sede a Madrid con el objetivo de tener un espacio fijo 
para poder para recibir a los socios y disponer de salas de reuniones. Así como 
facilitar las tareas de gestión y administración a la Junta Directiva. 

Su nuevo domicilio se ubica en el centro de co-working “La Industrial” que 
dispone de todos los recursos que ofrece un centro de negocios. Situado en el 
centro de Madrid, perfectamente comunicado por metro y autobús, con 
cercanía de parkings públicos y privados.  

La dirección actual de Aedeseo es: C/ San Andrés nº 8. 28004 Madrid. 

 

Asambleas  

Asamblea General del 5 de marzo de 2016, se procede a la renovación del 
cargo de presidente, ya que Dña. Cristina Parra presenta su renuncia y Dña. 
Miriam Espinosa se presenta como único candidato, se acuerda su designación 
como nueva presidenta de Aedeseo. 

Asamblea Extraordinaria del día 5 de noviembre de 2016 se procede al cambio 
de sede a Madrid. 

 

Eventos para socios y difusión de la Asociación. 
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Primer Taller de cocina 

Con el patrocinio de la empresa Pronagar y la Fundación Tejerina se desarrolla 
el primer curso de cocina para dietas de exclusión. Madrid. 10 de junio de 2016. 

 

 

Primer Concurso de Recetas 

Con la colaboración de la empresa Lékué. 12 de diciembre de 2016. 

 

 

SERVICIOS ESTRATÉGICOS: CAMBIO SOCIAL 

Reuniones con Administraciones Sanitarias y grupos de interés  

Aedeseo ha iniciado una serie de contactos con diferentes administraciones 
con la finalidad de dar a conocer la esofagitis eosinofílica y la asociación 
buscando el apoyo para la defensa de los derechos de las personas con 
esofagitis eosinofílica. 
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Se ha iniciado los contactos en la Comunidad Autónoma de Madrid por la 
facilidad de reuniones de los miembros de la Junta Directiva. El próximo año, 
en el 2017, se ha fijado el objetivo de contactar con al menos otras tres 
Comunidades Autonómicas. 

 

§ Reunión con la Piedad López Roldán. Subdirectora de Información y 
Atención al Paciente de la Comunidad de Madrid. 

§ Reunión con Unidad de Comunicación del Hospital Universitario Puerta 
de Hierro 

§ Reunión con la Concejalía de Salud de Majadahonda. 
§ Reunión con Histasan (Asociación Madrileña de Alergias) 
§ Fundación Cofares 
§ Consejo General de Colegios de Farmacéuticos de España 

 

Cambio de imagen representativa 

A lo largo del año 2016 se ha trabajado de forma muy intensa para crear una 
nueva imagen representativa de la asociación. Tras un duro y arduo trabajo del 
equipo de Aedeseo se estrena, con ilusión el logotipo y web de la asociación.  

A pesar de ser esta memoria un documento que describe las actividades del 
2016, se quiere poner de manifiesto que se realiza el cambio de imagen 
cuando se presenta este documento. Es en mayo del 2017 cuando se recogen 
los esfuerzos realizados a lo largo del 2016. 

La nueva imagen, que se presentará oficialmente a continuación, representa 
una modernización que pretende aportar mayor claridad y accesibilidad en los 
contenidos y presentarse de una forma más efectiva a los socios, profesionales 
y a las personas interesadas.  
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LOC arquitectos ha diseñado la nueva imagen de la asociación. El elemento 
rector es el logotipo. Este elemento representa el sentimiento de comunidad y 
de reunión de esfuerzos en un entorno marcado por la diversidad. 

Una alegoría de AEDESEO como tejido que nos une y nos sostiene, a pesar de 
las dificultades que todos y cada uno debemos sortear. 

LOC arquitectos hace cesión gratuita a AEDESEO de todos los derechos de 
uso y reproducción del material que compone la nueva imagen corporativa. 

 

La web ha sido diseñada y desarrollada por Juan José Rodríguez Soler. Y en los 
contenidos han trabajado Miriam Espinosa, Paqui Expósito, Ruth García, Olga 
Ochoa, Juan José Rodríguez, Mª Jesús Sánchez y Javier Villasante.  

Esta nueva web, aporta en Aedeseo un cambio a nivel tecnológico muy 
importante, permitiendo la gestión documental y la organización catalogada de 
la información. Por otra parte, introduce funcionalidades nuevas como por 
ejemplo, los buscadores de ingredientes en recetas, la base de datos de 
productos sin alérgenos. Además, uno de los aspectos más beneficiosos, son 
los mecanismos de automatización que se han creado y que implican una 
mejora en la gestión administrativa de la asociación.  

De igual forma, la web introduce mejoras en la usabilidad y accesibilidad, con 
ello se pretende que las personas que la visiten accedan de una forma más fácil 
y más atractiva a los servicios y contenidos que proporciona Aedeseo. La web 
también tiene un diseño responsive, esto es, que se puede acceder desde 
distintos dispositivos como tablets o móviles.  
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Desde el punto de vista del marketing y de la visibilidad de Aedeseo, la nueva 
web no sólo acompaña el nuevo cambio de imagen de la asociación, sino que 
además introduce aspectos específicos para su difusión en internet y en redes 
sociales.  

 

Presencia en redes sociales 

Aedeseo utiliza los medios sociales para llegar a los socios y a las personas 
interesadas. La actividad en los medio sociales se utilizan en la medida que lo 
permite la disponibilidad de los socios colaboradores y de los miembros de la 
junta directiva que se encargan de los mismos. 

La principal red utilizada es Facebook, Aedeseo cuenta con una página 
“Asociación Española de Esofagitis Eosinofilica AEDESEO” en la que se 
difunden noticias de la asociación o relacionadas con la EoE. A través de este 
medio se mantiene contacto con los socios y se utiliza como canal para dar a 
conocer a potenciales socios nuestros fines. 

Existe además un grupo exclusivo para socios numerarios en el que se 
mantiene una comunicación activa por parte de todos sus miembros. 

Además Aedeseo tiene un canal abierto en twitter, google plus y youtube, en 
los que publica. Aunque se ha intentado trabajar de una forma más intensa que 
años anteriores en estas redes sociales, la falta de recursos humanos ha llevado 
a una actividad muy escasa, teniendo otros objetivos prioritarios para la 
asociación. 

Aún en estas circunstancias el crecimiento de Aedeseo en redes sociales ha 
sido espectacular. 

Actualmente Aedeseo, en Facebook, cuenta con 967 seguidores y con más de 
991 Me gusta. La noticia con mayor repercusión se realizó en diciembre de 
2016, con un alcance de 3.045 personas. 
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Crecimiento en la web. 

Visitantes 
totales/año 

18.983 

 
 

  

Nº veces que 
han visitado la 

web/año 

20.040 

 

 

 

Procedencia de las visitas 
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OBJETIVOS PARA EL 2017 

• Cambio de imagen representativa de Aedeseo. 
• Puesta en marcha de la nueva web 
• Celebración de un Congreso para pacientes. 
• Intensificación de la presencia en redes sociales. 
• Ampliar las relaciones con profesionales especializados en EoE 
• Realizar una campaña de difusión de la enfermedad en Hospitales y 

Centros de Salud a nivel nacional. 
• Elaborar material informativo para colegios. 

 

MEMORIA ECONÓMICA 
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