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AEDESEO,
Una asociación en marcha

2020 ha estado condicionado por la 
pandemia por la COVID-19 que ha influido 
tanto en las vidas de las personas y sus 
familias como en la economía. AEDESEO no 
ha sido ajeno a esta situación y ha intentado 
estar al lado de sus socios, bien procurando 
información de valor bien aportando 
facilidades para hacer llevadera la difícil 
convivencia con el SARS-CoV-2.

No obstante, tenemos que felicitarnos de 
que, a pesar de esta enorme crisis social 
y sanitaria, durante 2020 AEDESEO ha 
crecido en masa social, ha incrementado las 
actividades y su participación en eventos 
y seminarios para la divulgación de la 
esofagitis eosinofílica y ha consolidado sus 
canales de comunicación con la sociedad, la 
Administración Pública y la industria.

Más de 6.000 personas firmaron la petición 
de AEDESEO para que el Sistema de Salud 
Pública financie Jorveza, el primer y único 
medicamento indicado para el tratamiento 
de la EoE en adultos mayores de 18 años, una 
reivindicación realizada por los pacientes y 

familias desde hace muchos años. También 
AEDESEO inició el camino de la divulgación 
a través de las nuevas tecnologías de 
la comunicación como los webinars 
especializados y, no menos importante, la 
consolidación de nuestra asociación como 
un referente e interlocutor válido antes las 
autoridades sanitarias en los temas relativos 
a la EoE y, como miembros del Foro de 
Pacientes, en todos los asuntos que inquietan 
al asociacionismo y la actualidad de los 
pacientes de nuestro país.

Nuestro compromiso con el servicio a los 
pacientes y familiares de la asociación, con 
los investigadores y personal sanitario y con 
las entidades y empresas patrocinadoras 
y colaboradoras es firme y desde aquí 
agradecemos a todos los que día a día 
contribuyen a que sigamos firmemente en 
esta labor de lograr a una sociedad más sana 
y feliz.

Miriam Espinosa
Presidenta AEDESEO

Carta de Presentación
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¿QUÉ NOS MUEVE?
Queremos ayudar a las personas  
y sus familias

AEDESEO fue fundada como la Asociación 
Española de Esofagitis Eosinofílica en 2012 y 
fue el primer grupo España y Europa dedicado a 
impulsar el diagnóstico y ayudar a las personas 
con eosafigitis eosinofílica (EoE). Trabajamos día 
a día para los pacientes y conseguir establecer 
relaciones con otras entidades, organismos 
y  profes iona les  médicos  promoviendo la 
investigación de la esofagitis eosinofíl ica y 
divulgando los aspectos relacionados con ella.

AEDESEO también 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 asociación 
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.

¿QUÉ NOS MUEVE?
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¿QUÉ NOS MUEVE?

Haciendo Camino

AEDESEO  cuenta  en  es te  momento  con 
aproximadamente 400 socios ubicados en todas 
las Comunidades Autónomas. La sede central está 
en Madrid y tiene tres delegaciones permanentes 
(Andalucía, Cataluña y País Vasco-Navarra). 

Para dar soporte a los pacientes y familias, cuenta 
con dos comisiones específicas: la Comisión 
Médica y la Comisión de Nutrición y Dietas de 
Exclusión. Ambas recibieron en 2020 cerca de 
200 consultas de socios y personas preocupadas 
por la esofagitis eosinofílica.

AEDESEO colaboró en 2020 en varios proyectos 
científicos, entre ellos el emprendido por el equipo 
de investigación sobre esofagitis eosinofílica del 
Hospital de Tomelloso (Ciudad Real), dirigido por 
el Dr. Alfredo Lucendo. Para nuestra asociación, la 
investigación es un pilar fundamental.
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ÚLTIMOS  
12 MESES

93 SOCIOS 
NUEVOS

6,2 
SOCIOS/MES

¿Quiénes 
somos?

Crecimiento de 
Socios

Miriam Espinosa
Presidenta

Alfonso Santamaría
Secretario

Paqui Expósito
Tesorera y Coordinadora del 
grupo de trabajo "Alimentos  
sin Alérgeneos"

Ruth García
Coordinadora de la  
Comisión Médica

Rebeca Andradas
Nutrición y Dietas  
de Exclusión

Juan José Rodríguez
Equipo web

Ingrid Uceda
Delegada de AEDESEO  
en Cataluña

Laura Landa
Delegada de AEDESEO en 
el País Vasco-Navarra

Ángel Nieto
Comisión Médica

Victoria Rodríguez
Delegada de AEDESEO en 
Andalucía (Sevilla)

Olga Ochoa
Coordinadora del grupo 
de trabajo "Cocina sin 
Alérgenos"

Carlos Solás
Delegado de AEDESEO  
en Andalucía (Almería)

AÑO 
2020 56

¿QUÉ NOS MUEVE?
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LA COMUNIDAD DE 
AEDESEO

Durante el último año, AEDESEO ha tenido un 
crecimiento constante de socios de cerca de 
6 mensuales, terminando el año con unos 400 
socios registrados. Esto es el resultado del trabajo 
de los voluntarios de la Asociación y de su la labor 
de asesoramiento y acompañamiento a pacientes 
y familiares. También es importante los servicios 
especializados facilitados por la Comisión Médica 
y dla de Nutrición y Dietas de Exclusión de nuestra 
entidad, así como otros importantes valores para 
los socios como el grupo privado de Facebook o 
los convenios con empresas y entidades que dan 
servicios preferentes a los miembros de AEDESEO 
y sus familiares.

El impulso de AEDESEO para colaborar con 
los investigadores, profesionales sanitarios y 
otras asociaciones de pacientes, nacionales e 
internacionales, también ha sido muy valorado 
por las personas que se unieron durante 2020 a 
nuestra entidad.

LA COMUNIDAD DE AEDESEO

ATENCIÓN DIRECTA  
AL SOCIO

C. Médica

C. Dietética

Grupo 
Privado 

Facebook

Email

Whatsapp

Teléfono
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Asamblea General  
de Socios
29 de febrero 2020

La Junta General de la Asociación se 
celebró en el Hospital Clínico San Carlos 
de Madrid y en la que se volvió a dar la 
confianza a la actual Junta de la Asociación, 
presidida por Miriam Espinosa.

Cambio Tesorero            Paqui Expósito.

INICIO DE LAS DELEGACIONES 
DE AEDESEO
Marzo 2020

“Mi principal 
objetivo es el de 
hacer comunidad de 
pacientes y familiares 
de EoE en el País 
Vasco y Navarra”

Laura Landa.  

Delegada de AEDESEO en País 

Vasco-Navarra

In
grid

 U
ce

da. 
 

Dele
gad

a 
de 

AEDESEO  

en
 C

at
alu

ña

“Queremos llegar 
al máximo número 

de personas y estar 
cerca del día a día de 

los pacientes y sus 
familias”

LA COMUNIDAD DE AEDESEO
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INFORMACIÓN SOBRE 
COVID.
Marzo 2020

LA COMUNIDAD DE AEDESEO
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WEBINARS AEDESEO
Mayo 2020

Cerca de 200 personas de diferentes países 
participaron en los dos webinars organizados por 
AEDESEO durante el mes de mayo de 2020 y 
disponibles en el canal de Youtube.

LA COMUNIDAD DE AEDESEO

PRESENTACIÓN DEL LIBRO  
DE BIENVENIDA DE SOCIOS DE 
AEDESEO
Agosto de 2020

AEDESO ha editado un Libro de Bienvenida para los nuevos 
socios, «Diagnóstico y tratamiento actual basado en la 
evidencia», y que es una adaptación de la Comisión Médica de la 
asociación de la obra del Dr. Alfredo Lucendo, cuyo objetivo es 
dar una visión global tanto médica, asistencial como informativa 
sobre la esofagitis eosinofílica a los pacientes y familias que se 
incorporan a la entidad.
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INFOGRAFÍAS
Marzo, mayo junio de 2020

LA COMUNIDAD DE AEDESEO
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COMISIÓN MÉDICA DE 
AEDESEO

15/04/2020 Revisión manual de esofagitis Eosinofílica redactado por el Dr. Lucendo para adaptarlo a pacientes

01/06/2020 Reunión con Eos NetworK: asociación británica de pacientes con esofagitis eosinofílica

18/03/2020 Publicación de información de interés científico para pacientes en la página de AEDESEO: Acerca del COVID-19; 
Vacunas frente COVID-19 en pacientes con EoE

19/05/2020 Webinar “esofagitis Eosinofílica en tiempos de Covid”

26/05/2020 Colaboración en la solicitud al Ministerio de Sanidad para la financiación del primer medicamento específico para 
el tratamiento de la esofagitis eosinofílica: Jorveza

Todo el año Consultas vía telefónica o mail a lo largo de todo el año. Número estimado de consultas mensuales 10-12 al mes. 
Objetivo: resolución de dudas, contacto con profesionales

Todo el año Solicitud de colaboración diferentes expertos en esofagitis eosinofílica

LA COMUNIDAD DE AEDESEO
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COMUNICACIÓN  
AEDESEO

29/02/2020 La esofagitis eosinofílica, hoy en día una enfermedad rara que desea 
dejar de serla pronto

05/03/2020 Satisfacción en la Asamblea General de AEDESO

16/03/1930 ACERCA DEL COVID-19….

28/03/2020 Anales de Pediatría publica la adaptación transcultural de un 
cuestionario de calidad de vida para niños con esofagitis eosinofílica

02/04/2020 EUREOS apoya la iniciativa de AEDESO de crear el “Eosinophilic 
Oesophagitis European Day”

06/04/2020 Alergia primaveral y pandemia por COVID-19

08/04/2020 “Mi principal objetivo es el de hacer comunidad de pacientes y 
familiares de EoE en el País Vasco y Navarra”

08/04/2020 “Mientras más socios seamos, más caso nos harán”

18/05/2020 AEDESEO organiza dos webinars gratuitos para pacientes y familiares 
de EoE

17/06/2020 Los webinars de AEDESEO publicados en el canal de Youtube de 
AEDESEO

17/06/2020 30 respuestas sobre Esofagitis Eosinofílica planteadas en los webinars 
de AEDESEO

01/07/2020 El Foro Español de Pacientes (FEP) colaborará con AEDESEO para 
lograr la financiación pública de Jorveza

01/07/2020 La Agencia Española del Medicamento publicó la nueva ficha técnica 
que incluye posología para el tratamiento de mantenimiento

01/07/2020 Nueva infografía sobre alérgenos en AEDESEO

13/07/2020 Campaña para recoger firmas para la financiación pública de Jorveza

30/07/2020 Más de 5.000 personas por la financiación pública de Jorveza

30/07/2020 Rechazo de AEDESEO y el Foro Español de Pacientes al Dictamen que 
prohíbe a la industria farmacéutica financiar asociaciones de pacientes

31/07/2020 Miriam Espinosa, presidenta de AEDESEO, habla de la “discriminación” 
de los pacientes en Redacción Médica

31/07/2020 Gastroentorology publica un estudio sobre Jorveza en el mantenimiento 
de la remisión de la EoE

26/08/2020 Entrevista al Dr. Sergio Casabona, uno de los principales especialistas 
de EoE en España

26/08/2020 Presentado el «Libro de Bienvenida a los socios de AEDESEO»

26/08/2020 Alergia y alimentos: Revisión con enfoque al paciente de Esofagitis 
Eosinofílica de la SEAIC

16/09/2020 AEDESEO participó en el «IV Encuentro FEP de Organizaciones» del 
próximo mes de octubre

16/09/2020 ¿Para qué sirve participar en un ensayo clínico si no tienes acceso al 
medicamento?

16/09/2020 Carta de AEDESEO al Ministerio de Sanidad para presentar las 5.600 
firmas para la financiación pública de Jorveza

20/10/2020 La Inflamación Tipo 2, lo que compartimos con otras enfermedades

10/11/2020 AEDESEO participa en el IV Encuentro de Organizaciones de la FEP

20/11/2020 AEDESEO explica en una reunión con en el Ministerio de Sanidad la 
importancia de la financiación pública de Jorveza

18/12/2020
Primeros pacientes dosificados en ensayos de fase III que evaluaron 
Fasenra, de la compañía AstraZeneca, en síndrome hipereosinofílico, 
esofagitis eosinofílica y granulomatosis eosinofílica con poliangeítis

23/12/2020 Feliz Navidad y Próspero Año Nuevo

LA COMUNIDAD DE AEDESEO
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AEDESEO QUIERE SER 
UN AGENTE ACTIVO EN 
EL MUNDO

Generar  s inerg ia  con  ot ras  asoc iac iones 
internacionales de pacientes de EoE, colaborar con 
la industria farmacéutica, facilitar la investigación 
y  ser  portavoz de los  pac ientes  ante  las 
Administraciones Públicas son también parte de 
los objetivos y del trabajo de AEDESEO. 

Para ello, es necesario diseñar y poner en marcha 
iniciativas, participar en actividades y promover 
acciones que den visibil idad a la esofagitis 
eosinofílica para ayudar a mejorar la calidad de 
vida de los pacientes a corto, medio y largo plazo, 
no solo en España, sino también en todo el mundo

AEDESEO QUIERE SER UN AGENTE ACTIVO EN EL MUNDO
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«EOSINOPHILIC 
OESOPHAGITIS 
EUROPEAN DAY». 

REUNIÓN CON 
EOS NETWORK: 
ASOCIACIÓN 
BRITÁNICA DE 
PACIENTES CON 
ESOFAGITIS 
EOSINOFÍLICA.

PRIMERA TOMA DE 
CONTACTO CON 
ESEO : ASOCIACIÓN 
ITALIANA DE 
PACIENTES CON 
ESOFAGITIS 
EOSINOFÍLICA

1 j
un

io
 2

020

4 ju
lio

 2
020

3 
de 

m
ar

zo
 2

020

La Sociedad Europea de Esofagitis 
Eosinofílica (EUREOS), 

 
Esta decisión se tomó en la última 
reunión del Comité de Dirección de esta 
importante asociación profesional el 
pasado 3 de marzo.

El Dr. Alfredo Lucendo, vicepresidente 
de EUREOS ,  hizo la exposición de 
la propuesta a la Junta, que deberá 
desarrollarse durante el próximo año 
2022.

Apoyo a AEDESEO         Día Europeo 
de la EoE.

Reunión con la Comisión Médica:  
Dra. Ruth García.

Reunión con la Comisión Médica, 
donde la Dra. Ruth García, intercambió 
información y se actualizaron 
conocimiento sobre la evolución de la 
EoE en Europa.

Reunión con la Junta directiva:  
Miriam Espinosa.

Reunión de miembros de la Junta Directiva 
de la Asociación Italiana de EOE (ESE), con 
su presidenta, Roberta Giodice al frente, 
con miembros de AEDESEO. Miriam 
Espinosa esbozó posibles ámbitos de 
comunicación y colaboración futura.

AEDESEO QUIERE SER UN AGENTE ACTIVO EN EL MUNDO
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REUNIÓN CON 
ASTRAZENECA. GRUPO DE 
TRABAJO DE ENFERMEDADES 
DETONADAS EOE
14 octubre 2020

Rebeca Andradas, coordinadora de la Comisión de 
Nutrición y Dietas de Exclusión de AEDESEO fue invitada 
a participar en como experta en este importante evento 
internacional.

AEDESEO QUIERE SER UN AGENTE ACTIVO EN EL MUNDO

PARTICIPACIÓN DE 
AEDESEO EN LA 
ASAMBLEA DE LA FEP
25 de junio de 2020

El presidente del Foro Español de Pacientes (FEP), 
Andoni Lorenzo , durante la Asamblea de esta 
entidad, celebrada telemáticamente el pasado 25 de 
junio, se ofreció a dar el apoyo de esta importante 
asociación -de la que forma parte AEDESEO– en 
el objetivo de lograr la financiación pública del 
medicamento Jorveza por parte del Ministerio de 
Sanidad, Consumo y Bienestar Social.
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CAMPAÑA DE RECOGIDA DE 
FIRMAS PARA FINANCIACIÓN 
JORVEZA
Julio de 2020

AEDESEO QUIERE SER UN AGENTE ACTIVO EN EL MUNDO
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CARTA DIRIGIDA AL 
MINISTERIO DE SANIDAD 
Y SOLICITUD ENTREVISTA 
Y ENTREGA DE FIRMAS
16 de septiembre de 2020

10 de noviembre de 2020

El pasado día 10 de noviembre Miriam Espinosa, presidenta 
de AEDESEO y Ruth García, coordinadora de la Comisión 
Medica de AEDESEO, se entrevistaron telemáticamente con 
la subdirectora general de Farmacia, Dolores Fraga, y la vocal 
asesor Isabel Pineros de la Dirección General de Cartera 
Común de Servicios del SNS de Farmacia del Ministerio de 
Sanidad para exponer las expectativas e inquietudes de la 
Asociación sobre la financiación pública de Jorveza.

REUNIÓN CON EL MINISTERIO 
DE SANIDAD PARA LA 
FINANCIACIÓN DE JORVEZA

AEDESEO QUIERE SER UN AGENTE ACTIVO EN EL MUNDO
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AEDESEO PARTICIPA EN 
«THE TYPE 2 INFLAMMATION 
CONNECTION»
20 de octubre de 2020

Miriam Espinosa, presidenta de AEDESEO, participó 
el pasado 20 de octubre en evento el digital, 
apoyado por la compañía farmacéutica «Sanofi 
Genzyme, The Type 2 Inflammation Connection», 
con la participación de asociaciones de pacientes 
de enfermedades que sufren Inflamación de Tipo 2, 
como la esofagitis eosinofílica,».

AEDESEO QUIERE SER UN AGENTE ACTIVO EN EL MUNDO

28 de octubre de 2020

La presidenta de AEDESEO , Miriam Espinosa , 
participó en la mesa «Derecho del paciente a  
la continuidad de su tratamiento en la etapa  
post-COVID», celebrada durante la IV Encuentro del 
Foro Español de Pacientes (FEP).

AEDESEO, PONENTE EN  
EL IV ENCUENTRO DEL FEP
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LA IMPORTANCIA  
DE COMUNICAR

A E D E S E O  d a  u n a  g ra n  i m p o r t a n c i a  a  l a 
comunicación, tanto con sus socios como con la 
sociedad en general a través, fundamentalmente, 
de los medios de comunicación y la comunicación 
digital. Dar visibilidad a la EoE es una prioridad 
para lograr la mayor sensibilidad hacia esta 
enfermedad que, hasta la fecha, había estado 
oculta a los ojos de la mayoría de la sociedad. 
Para ello, AEDESEO dio durante 2020 un gran 
impulso a las Redes Sociales, como un canal 
preferente de comunicación, y otras herramientas 
como newsletters informativos, su página web 
y participando mediante artículos y entrevistas 
en medios de comunicación, principalmente 
especializados.

LA IMPORTANCIA DE COMUNICAR
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6 NEWSLETTER  
REMITIDOS DURANTE 2020

3 Newsletters Especiales de AEDESEO:

COVID-19 (marzo)

Webinar AEDESEO (mayo)

Firmas Jorveza (julio)

3 Newsletter Informativos:

Abril

Junio

Septiembre

N
ew

s 
es

p
ec

ia
l C

O
V

ID
-1

0
.  

M
ar

zo
 2

0
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N
ew
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A

b
ri
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0

20

LA IMPORTANCIA DE COMUNICAR
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News especial Webinar.  
Mayo 2020

Newsletter.  
Julio 2020

News especial.  
Julio 2020

Newsletter.  
Septiembre 2020

3 NEWSLETTERS 
DE AEDESEO

LA IMPORTANCIA DE COMUNICAR
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WEB Y REDES SOCIALES  
DE AEDESEO

LA IMPORTANCIA DE COMUNICAR

HOY AEDESEO

2.082

745

472
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AEDESEO EN LA PRENSA 
DURANTE 2020

Redacción Médica.  
Julio 2020

iSanidad.  
Septiembre 2020

LA IMPORTANCIA DE COMUNICAR
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AEDESEO EN LA PRENSA 
DURANTE 2020

Acta Sanitaria.  
Octubre 2020

InfoSalud.  
Octubre 2020

LA IMPORTANCIA DE COMUNICAR
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Nuestras cuentas: 
TRANSPARENCIA

AEDESEO es una entidad que contempla en 
su gestión un código de buenas prácticas cuyo 
principal objetivo es el de dotar a la entidad de 
transparencia, gestión ética y sostenible en todas 
sus acciones. AEDESEO es una asociación saneada 
financieramente y que no presentó ninguna 
salvedad en sus cuentas de 2020, las cuales 
registraron un resultado positivo de 7.744,66 euros 
que se destinaron íntegramente a una beca de 
investigación asignada en 2019.

NUESTRAS CUENTAS: TRANSPARENCIA
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PRESENTACIÓN DEL RESUMEN 
MEMORIA ECONÓMICA

NUESTRAS CUENTAS: TRANSPARENCIA
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PRESENTACIÓN DEL RESUMEN 
MEMORIA ECONÓMICA

NUESTRAS CUENTAS: TRANSPARENCIA
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PRESENTACIÓN DEL RESUMEN 
MEMORIA ECONÓMICA

NUESTRAS CUENTAS: TRANSPARENCIA
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PRESENTACIÓN DEL RESUMEN 
MEMORIA ECONÓMICA

NUESTRAS CUENTAS: TRANSPARENCIA



www.aedeseo.es

ASOCIACIÓN ESPAÑOLA DE  
ESOFAGITIS EOSINOFÍLICA (AEDESEO)

Calle de San Andrés, 8 Local "La industrial".
28004 Madrid

Mail: info@aedeseo.es



www.aedeseo.es

AEDESEO:
Una asociación 
en marcha


