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ESTE VOLUMEN CONTIENE La newsletter de Abril hace un repaso de todos los logros alcanzados

durante el primer trimestre del 2019. La actividad durante los primeros

ACtUCI | i d a d en AEDE SEO meses del ano ha sido frenética, muestra de ello son las jornadas

organizadas en el Hospital Clinico San Carlos y la Universidad Francisco
 Venta solidaria del cuento

"El Detective Endoscopio”
o Fotogaleria de la jornada en
la Universidad Francisco de

de Vitoria; nuestra presencia en el Congreso organizado en el Hospital
Sant Joan de Deu de Barcelona o la reciente incorporacion oficial al Foro

Espanol de Pacientes.

. Xlstz :::) lea Anual AEDESEO A nivel asociativo, AEDESEQO cuenta con una nuevaincorporacion en la

« Incorporacion de AEDESEO junta directiva, uno de nuestros socios Alfonso Santamaria pasa a ocupar
en el Foro Espafiol de el cargo de secretario, despidiendo en nuestra ultima asamblea general a
Pacientes Maria Jesus Sanchez, quien ostentaba el cargo de secretaria con

N uvestro expe rto nos cuenta anterioridad y a quien desde aqui queremos agradecerla todo el trabajo

aportado durante estos anos.
e Resumen de la Jornada de P

Pacientes AEDESEO Febrero
2019 La Dra. Ruth Garcia y la Dra. Josefa Bueno son las expertas

seleccionadas en esta edicion, aportandonos el resumen medico de la
Nutricién Jornada de Pacientes celebrada en el Hospital Clinico San Carlos, Madrid
el pasado mes de Febrero.
e Dulces de temporada: torrijas
Por ultimo y aprovechando las proximas festividades os dejamos una
receta de torrijas adaptadas a la dieta de eliminacion.

Agenda AEDESEO

; ' 3 idos! .
iEsperamos que disfrutéis los contenidos! Equipo de Aedeseo
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Actualidad en AEDESEO

Plataforma de Venta Solidaria ya disponible
en la pagina web de AEDESEO
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ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

Solidarizate con la
Investigacion del
Detective Endoscopio

Con el fin de impulsar la investigacién
médica sobre la Esofagitis Eosinofilica,
lanzamos la venta solidaria del cuento
“El Detective Endoscopio” un relato para
nifios que explica de forma didactica en
qué consiste esta enfermedad.

En la pagina WEB d
www.aedeseo.es
través de la tienda

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

AAsi?iaEcsi:noEspaﬁola de esofagitis eosinofl’liQ
Ayudanos a fomentar la venta!

El Detective Endoscopio

Un cuento que narra la historia de Nico, un nifio con esofagitis
eosinofilica que afronta desde otra perspectiva las pruebas médicas
por las que tiene que pasar para el tratamiento de la enfermedad.

La autora, Patricia del Pozo Salinas, psicopedagoga y maestra, nos
muestra a través de la imaginacién otra forma de afrontar una
situacion dificil para los nifios, explica de una forma sencilla y a
través de unas bellisimas ilustraciones qué es esta enfermedad y
como se trata.

P
ﬁg—'ﬂecleseo

ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

Este proyecto solidario se ha realizado gracias a la colaboracion de
Carlos Lopez Gonzalez realizando las ilustraciones, la traduccion a
inglés y francés por Sara Fernandez Fernandez, y por supuesto la
autora y coordinadora editorial.

Con este cuento tratamos de dar visibilidad a una enfermedad poco
conocida. Se trata de un cuento que no solo esta dirigido a los nifos
que padecen esofagitis eosinofilica si no también a sus compafieros,
amigos y familiares para que de esta forma conozcan un poco mejor
las situaciones que viven los nifios y nifas con la enfermedad.

En Aedeseo queremos ayudar a responder las dudas de los nifios y
nifnas, asi como de sus familias y de su entorno mas cercano. Los
nifios son los mejore mensajeros para comunicar a la sociedad que les
esta pasado y como afecta a la calidad de vida esta enfermedad
cronica.

Ayudanos a llegar a los colegios, bibliotecas, centros de salud y a las
familias para que se conozca qué es la esofagitis eosinofilica.

AEDESEO 2019
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Plataforma de Venta Solidaria ya disponible
en la pagina web de AEDESEO

CONGCENDS ESOFAGITIS EQSINOFILICA TRATAMIENTO DIETETICO COCINA SIN PUBLICACIONES ACTUALIDAD SERVICIOS HAZTE SOCIO TIENDA SOLIDARIA

El Detective Endoscopio

Un cuento que narra |a historia de Nico, un nifio con esofagitis eosinofilica que afronta desde otra

perspectiva las pruebas médicas por las que tiene que pasar para el tratamiento de la
enfermedad.

DETECT

y s\ - La autora, Patricia del Pozo Salinas, es psicopedagoga, maestra y madre de un nifio con esofagitis
0\’0 ‘o ensinofilica, nos muestra a través de la imaginacién otra forma de afrontar una situacién dificil
ﬁ: [ para los nifios, explica de una forma sencilla y a través de unas bellisimas ilustraciones qué es esta
ﬁ enfermedad y como se trata.

Este proyecto solidario se ha realizado gracias a |a colaboracion de Carlos Lopez Gonzélez

€0.01 | Compre ahora realizando las ilustraciones, |a traduccidn a inglés y francés por Sara Fernandez Fernandez, y por

supuesto la autora y coordinadora editorial.

Con este cuento tratamos de dar visibilidad a una enfermedad poco conocida. Se trata de un
cuento que no sclo esta dirigido a los nifios que padecen esofagitis eosinofilica si no también a sus
compafieros, amigos y familiares para que de esta forma conozcan un poco mejor las situaciones
que viven los nifios y nifias con la enfermedad.

En Aedeso queremos ayudar a responder las dudas de los nifios y nifias, asi comao de sus familias y
de su entorno mas cercano. Los nifios son los mejore mensajeros para comunicar a la sociedad
que les esta pasado y como afecta a la calidad de vida esta enfermedad crénica.

Ayudanos a llegar a los colegios, bibliotecas, centros de salud y a las familias para que se conozca
que es la esofagitis eosinofilica.

La plataforma de venta solidaria ya esta operativa en la pagina WEB de AEDESEO. En estos
momentos el cuento "Nico y la Esofagitis Eosinoflica" ya esta disponible y préoximamente se
lanzaran otros productos, con el objetivo de recaudar fondos que posibiliten el compromiso que
AEDESEO mantiene con pacientes y familiares en aras de difundir el conocimiento de la

enfermedad y apostar por la investigacion.

Colabora y ayudanos a difundir!

AEDESEO 2019
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Esofagitis Eosinofilica, El paciente desde
una perspectiva multidisciplinar
Fotogaleria de la Jornada Universidad
Francisco de Vitoria

El pasado 12 de Marzo se celebré en
la Universidad Francisco de Vitoria
una jornada destinada a estudiantes ESOFAGITIS
de medicina que abordaba la EOSINOFILICA

esofagitis eosinofilica desde un -
d El paciente desde una

enfoque multidisciplinar. El perspectiva multidisciplinar
programa acreditado con 0,2 ECTS

para los estudiantes participantes,

contd con la presencia del Dr. Angel

Nieto, medico internistas del 12 Marzo
Hospital Clinico San Carlos y 16,00-20,00h
miembro de la comisién médica de u"mmﬂrﬁi
AEDESEOQO, la Dra. Ruth Garcia, Pazuaka de Alarcdn, Madrid
pediatra del centro de salud de 0,2 ECTS
Mahadahonda y coordinadora de la

comisién médica de AEDESEO y la Inscribele a travée de eete bolon
Dra. Carolina Gutierrez Junquera, o ds szts codigo OR:

gastroenterologa pediatrica del _

Hospital Puerta de Hierro como

médicos especialistas.

fedeseo Biiicssven
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Esofagitis Eosinofilica, El paciente desde
una perspectiva multidisciplinar
Fotogaleria de la Jornada Universidad
Francisco de Vitoria

Ponentes médicos de la Jornada
De izquierda a derecha, Dra. Ruth Garcia Martinez de Bartolomé, la Dra.
Carolina Gutierrez Junquera, y el Dr. Angel Nieto

AEDESEO 2019
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Esofagitis Eosinofilica, El paciente desde
una perspectiva multidisciplinar
Fotogaleria de la Jornada Universidad
Francisco de Vitoria

La Dra. Carolina Gutierrez present6 los avances en la investigacién y las
novedades sobre la enfermedad.

AEDESEO 2019
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Esofagitis Eosinofilica, El paciente desde
una perspectiva multidisciplinar
Fotogaleria de la Jornada Universidad
Francisco de Vitoria

La presidenta de AEDESEO, Miriam Espinosa, presenté los objetivos claves de la
asociacioén, las lineas de actuacién y los avances conseguidos.

AEDESEO 2019
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Esofagitis Eosinofilica, El paciente desde
una perspectiva multidisciplinar
Fotogaleria de la Jornada Universidad
Francisco de Vitoria

Javier Nieto Garcia, estudiante de medicina de quinto afio, y la Dra. Ruth Garcia
durante el role-play en el que especialsta y paciente tratan la enfermedad en la
consulta.
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Esofagitis Eosinofilica, El paciente desde
una perspectiva multidisciplinar
Fotogaleria de la Jornada Universidad
Francisco de Vitoria

La Dra. Elena Bernabeu, profesora de psicologia de la Universidad Francisco de
Vitoria quién trato los aspectos psicoldégicos de la enfermedad, incidiendo en el
impacto del diagnoéstico en el entorno familiar.
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Esofagitis Eosinofilica, El paciente desde
una perspectiva multidisciplinar
Fotogaleria de la Jornada Universidad
Francisco de Vitoria

El Profesor Alberto Cardefia Mondéjar, Profesor del Grado en Gastronomia UFV,
Chef de Le Cordon Bleu Madrid quién aporté una valiosa presentacién sobre
como cocinar para los pacientes con Esofagitis Eosinofilica.

AEDESEO 2019



ABRIL 2019 VOLUMEN 8

Actualidad en AEDESEO

Resumen Asamblea General AEDESEO,
15 de Marzo, 2019

El 15 de Marzo tuvo
lugar la asamblea
general de la
Asociacidén en la sede
de la Industrial . Congreso de Aedeseo
Durante la reunién se 15 de junio 2019
procedid a: 1y COLABORA CON TU ASOCIACION
1. Presentar y aprobar F%.éd@éﬁ.g

el Balance Contable y
Memoria de las
actividades realizadas

en el ejercicio 2018.

2. Presentar las

actividades previstas

Javier Villasante tesorero y

para los préximos Miriam Espinosa presidenta de AEDESEO

meses.

3. Aprobacion de la Se hace hincapié en la importancia de
solicitud de
Declaracion de Utilidad

Pablica de AEDESEO

colaborar activamente en la asociacion,
haciendo un llamamiento a los socios en su
involucracion en las préximas actividades

programadas para el 2019.
4. Eleccién de nuevo

secretario.

AEDESEO 2019
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Resumen Asamblea General AEDESEO,
15 de Marzo, 2019

Dando continuidad al movimiento
asociativo, en la asamblea se eligibé
por unanimidad a Alfonso Santamaria,
socio durante afios, quien pasa a
ocupar el puesto de secretario en la
actualidad. Bienvenido, esperamos que
su estancia sea muy enriquecedora para
AEDESEO y para el nuevo secretario.

Maria Jesus Sanchéz

Durante la asamblea

despedimos a Maria Jesus
Sanchez, secretaria de la
asociaci6on durante cinco

anos.

Desde aqui nos gustaria
reconocer toda la labor
realizada durante estos afios,
habiendose involucrado en
eventos pioneros de la
asociacién como el primer
congreso de pacientes
celebrado en 2017 o el
lanzamiento de la beca
AEDESEO -Nestlé en 2018.
Esperando que sigas

formando parte de
iniciativas futuras. Nueva junta directiva

AEDESEO 2019
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Resumen Asamblea General AEDESEO,
15 de Marzo, 2019

Como siempre y en aras de garantizar que llegamos al mayor nimero de socios se
habilité una retransmisién via facebook para aquellos que no pudieron acercarse
hasta la sede de la asociacién.

VIVO 41:11 o5 o Asociacion Espariola de Esofagitis
Eosinofilica (AEDESEQ) » Esofagitis
Eosinofilica; EoE; eosindfilo esta transmitiendo
en vivo.
=

hace 40 minutos

o
o
e @ @ Nuevo comentario

FHE . )
frrired Escribe un comentario... @

}» Invitar amigos Finalizar video en vivo

Retransmisidon via facebook

Asistentes a la asamblea.

AEDESEO 2019
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AEDESEO es ahora miembro del Foro
Espaiol de Pacientes de forma oficial

Como parte de los objetivos
prioritarios de AEDESEO, crear
vinculos con instituciones afines,
hoy ha tenido lugar la inclusién
oficial de AEDESEO como miembro
del Foro Espafiol de Pacientes,
plataforma de asociaciones de
pacientes de distinta indole que
tienen como objetivo fortalecer y
mejorar la vida de los enfermos.

La misién del Foro Espafiol de
Pacientes (FEP) es la promocién de
los derechos y deberes de las
personas afectadas por la
enfermedad liderando la
representacién de las
organizaciones que defienden los
intereses de los pacientes
espainoles. Misi6én que respalda
los valores y fines de AEDESEOQO, es
por ello nuestro interés en formar
parte de este foro.

. foro espanol de pacientes

Paqui Exposito en la presentacién de
AEDESEO en el Foro Espaifiol de PAcientes

El pasado 27 de marzo se llevo a cabo
la asamblea del Foro Espafiol de
Pacientes, donde se hizo oficial la
inclusién de AEDESEO. Una de
nuestras socias, Paqui Exposito,
coordinadora del grupo de trabajo
“Alimentos sin alérgenos” nos ha
representado en la jornada.

Desde aqui queremos trasladar
nuestro agradecimiento al Foro de
Pacientes y a nuestra socia Paqui
Exposito.

AEDESEO 2019
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El experto nos cuenta...

Jornada de Pacientes en Madrid del 22 de Febrero
narrada por las expertas médicas

El dia 22 de febrero, nos
reunimos a las 18.00 h en el
Hospital Clinico San Carlos, en
un encuentro con pacientes y
familiares. Contamos con la
presencia de Miriam Espinosa,
presidenta de AEDESEO, Ruth
Garcia, Coordinadora de la
Comisién Médica de AEDESEO,
Josefa Barrio, gastroenterdéloga
pediatrica del Hospital de
Fuenlabrada, Raquel Vecino,
gastroenter6loga pediatrica del
Hospital Clinico y Angel Nieto,
internista del Hospital Clinico y
miembro de la Comisién Médica.

sy
.- o
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Nos dio la bienvenida el Prof.
Julio Zarco, director de
Humanizaciéon del Hospital
Clinico, el cual hizo una defensa
de las asociaciones de pacientes,
como forma de empoderar a los
mismos y de hacer despertar a la
sociedad ante la evidencia de
nuevas enfermedades,
cronicidad, discapacidad, etc.
AEDESEO le agradecio
expresamente su implicacién en
el encuentro, asi como la
generosidad por ceder los
espacios para que este tuviera
lugar.

AEDESEO 2019
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El experto nos cuenta...

Jornada de Pacientes en Madrid del 22 de Febrero
narrada por las expertas médicas

Angel Nieto hizo un resumen de Posteriormente se pasé a un

la enfermedad y de sus turno de preguntas por parte de
implicaciones diagnédsticas, de los asistentes, presidido por
tratamiento y futuras lineas de Josefa Barrio.

investigacioéon.

-¢Cuantotiempoesrazonable
manteneruntratamiento

La mayoria de las inquietudes farmacologlco,blenIBPobmn
manifestadas por los pacientes corticoides?

se referian al tema del

tratamiento de la enfermedad. La EoE es una enfermedad
Exponemos algunas de las mas crénica. el tratamiento se debe
interesantes. de mantener de forma

indefinida. La suspensidén de
este suele asociarse, de forma
invariable con la recaida en un
plazo mas o menos largo.

AEDESEO 2019
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El experto nos cuenta...

Jornada de Pacientes en Madrid del 22 de Febrero
narrada por las expertas médicas

Si soyadultoy he respondido a

IBP, ; Puedo realizardieta?

La dieta es uno de los tres
tratamientos admitidos
actualmente. Nada excluye
intentar hacer la dieta e
intentar averiguar que
alimentos pueden estar
implicados y retirarlos. Si
quieres saber la causa y el
alimento implicado en tu
esofagitis tendrias que
hacer la dieta de exclusién
de 2,4, 6 alimentos y control
posterior con endoscopia.

Tendria la ventaja de evitar
una medicacién de forma
crénica, si nos pudiéramos
mantener exclusivamente
con dieta. No obstante, hay
que estar muy concienciado
a la hora de hacer la dieta y
se debe realizar
correctamente para ver si es
efectiva

Sifallaladietadeexclusiondeé
gruposdealimentos,{noseria
buenaidearetirar otroscomo
frutasoverduras?

La parte de los alimentos que
produce las alteraciones de la
EoE, es la parte proteica. Las
frutas y verduras comparten
con todo el reino vegetal dichas
proteinas ( profilinas, LTP...,)
por lo que resultaria muy
dificil realizar una dieta exenta
de todos los vegetales, es decir:
frutas, verduras, cereales ,
legumbres y frutos secos, por
lo que, si la dieta de exclusioén
de 6 grupos de alimentos no
resulta eficaz, deben
contemplarse otros posibles
tratamientos farmacolégicos
como IBP o corticoides.

AEDESEO 2019
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El experto nos cuenta...

Jornada de Pacientes en Madrid del 22 de Febrero
narrada por las expertas médicas

-¢Se puederealizartratamiento
concorticoideseIBPalavez? Y

¢concorticoidesIBPydieta?

No se deben mezclar lineas
terapéuticas, pues pueden
ser factor de confusién y no
saber que estd produciendo
respuesta. No obstante, hay
pacientes, que no son
respondedores a dieta, y que
requieren afiadir IBP o
corticoides, pero esto se
debe hacer de forma
secuencial.

En la mayoria de los casos
solo se utiliza un
tratamiento, lo ideal es la
dieta pero a veces a pesar de
haber obtenido la curacién
con la dieta , puede requerir
asociar un IBP o un
corticoide en determinados
momentos si hay sintomas..
Tener que utilizar a la vez
IBP y corticoides no debe
realizarse de forma habitual
y no estd justificado en
mayoria de casos.

-Soy respondedoradieta.Voy a
hacer un viaje y nopuedo
garantizarquela pueda

cumplir.

Podria ser un buen momento
para plantear tratamiento con
corticoides durante unos dias
antes y después del viaje y
estar algo mas relajados en
cuanto a la dieta. Esta
circunstancia se puede dar en
un viaje, campamento,
excursion del colegio, etc. No
obstante, no es lo mas
recomendable, porque puede
resultar muy complicado desde
el punto de vista psicolégico
volver luego hacia atras,
especialmente en adolescentes.

¢Cual es el mejor corticoide en
la EoE?

No hay un corticoide “perfecto”
actualmente en el mercado. Esta
en negociaciones con el Ministerio
de Sanidad, la comercializaciéon de
budesénida bucodispersable
(JorvezaR), pero actualmente no
disponemos de ella en Espafa.
Hasta que la podamos utilizar
recomendamos como corticoide
fluticasona en gotas nasales
(FlixonaseR)o la Budesonida
viscosa.

AEDESEO 2019
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El experto nos cuenta...

Jornada de Pacientes en Madrid del 22 de Febrero
narrada por las expertas médicas

-Tengo miedo a las
endoscopias. j Hayalternativa?

La endoscopia es una técnica
segura y con una tasa muy
baja de complicaciones. Se
hace con sedacién, con lo
cual es muy bien tolerada.
Por otra parte, en el
momento actual, no hay
alternativa ni desde el punto
de vista diagnoéstico, ni
desde el evolutivo, para ver
el control o la respuesta a
los distintos tratamientos.
Se estd investigando en
técnicas que puedan
evitarla, pero de momento
son sb6lo futuribles.

He leido que algunos farmacos
biolégicos, pueden ser eficaces
enelcontrolde la EoE.

Es cierto que hay varios
ensayos clinicos con farmacos
especificos que bloquean la
inmunidad (y a su vez la
respuesta inflamatoria del
es6fago). De ellos el mas
prometedor es el dupilumab.
Sin embargo, todavia no
tenemos la evidencia cientifica
suficiente al respecto. Hace
falta continuar investigando.

Dra. Ruth Garcia,
Centro de Salud Majadahonda

Dra. Josefa Barrio,
Hospital de Fuenlabrada

Gracias a la iniciativa aula Zarco y Hospital clinico San Carlos
por haber hecho posible esta jornada.

“1 Hospital Clinico
San Carlos
SaludMadrid

S comunidad de Madrid

K

~Qulo
Arco
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NUTRICION

Ingredientes

Torrijas

e Rebanadas de pan APTO algo duro
e lvaso de leche Vegetal

e lramade canela

e 1cucharada de esencia de vainilla
e Lacortezade unlimén

e 2 huevos (o sustituto de huevo)

e AzGcar

e Canela en polvo

e Aceite de oliva ( para freir)

Preparacion
Lo primero ,ponemos la leche, la rama de canela, la esencia de vainilla'¥
la corteza de limén a hervir suavemente unos 10 minutos. Mientras que se
va calentando la leche, en un plato hondo preparamos el azGcar con una
cucharadita de canela. Mezclamos bien y tomamos una cucharada y se la
afladimos a la leche , para que tome mas sabor dulce y a canela.Dejamos
enfriar un poco la leche. Colamos y la colocamos en un plato hondo.

En otro plato hondo ponemos los dos
huevos batidos y preparamos la sartén
con el aceite de oliva. Listo...ya
tenemos 3 platos: leche, huevoy
azacar ...

Empapamos las rebanadas en leche.
Las escurrimos un poco y las pasamos
por huevo. Freimos en aceite hasta que
estén un poco doradas. Pasamos por
azlicar y dejamos enfriar.... Una

AEDESEO 2019
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Solidarizate con la J

Investigacion del

Detective Endoscopio i
Campana
Con el fin de impulsar la investigacion

médica sobre la Esofagitis Eosinofilica,
lanzamos la venta solidaria del cuento Ve n ta
“El Detective Endoscopio” un relato para

nifios que explica de forma didactica en S 0 I I d arl a

qué consiste esta enfermedad.
En la pagina WEB de SEO

www.aedeseo.es adquiri M ayo y
través de la tienda's

Junio

Os ani a haceros embajadores de
esta iniciativa: Porque juntos, sumamos!

AEDESEO Q
co BT (TR0

A

Junio 2019

Séabado Domingo

Viernes

Jueves

Miércoles

Martes

»

< J : Solidarizate con la
‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘ L |nvesﬁgqci6n del 8 9 15_06_ 19

Detective Endoscopio
Congreso Il

Con el fin de impulsar la investigacién
médica sobre la gitis Eosinofilica,

nifios que explica de forma didactica en
qué consiste esta enfermedad.

. 15X 16 Esofag |t| S
Eosinofilica

En la pagina WEB d
www.aedeseo.es
través de la tienda

EO
dquirirlos a

Os anil a haceros embajad de 22 23
esta iniciativa: Porque juntos, sumamos!
e S s

24 25 26 27 28 29 30
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EL EQUIPO DE AEDESEO BUSCA VOLUNTARI@S PARA DIFERENTES PROYECTOS
DE LA ASOCIACION, EN DIFERENTES LOCALIZACIONES. SI ESTAS INTERESADO
EN COLABORAR CON LA ASOCIACION VISITA NUESTRA PAGINA WEB Y MANDA
TU CV A INFO@AEDESEO.ES

UNETE A NUESTRO EQUIPO,

HAGCES FALTA!
&7

-

ASOCIACION ESPANOLA DE ESOFAGITIS EOSINOFILICA

Algunas consideraciones...

* Este boletin es fruto del trabajo de socios que colaboran desinteresadamente en la
elaboracién de los articulos. A todos ellos, gracias!!

Los contenidos cuentan con una base bibliografica sélida que ha decidido omitirse

* dado el fin divulgativo del boletin. No obstante la bibliografia puede ser solicitada
escribiendo a la siguiente direccién de correo electrénico info@aedeseo.es
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