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AEDESEO,
2023: Un año para el recuerdo

2023 fue un año para el recuerdo de todos
los pacientes y familiares de personas con
esofagitis eosinofílica (EoE) y, en especial,
para toda la familia que componemos
AEDESEO, gracias a la aprobación de la
financiación pública de Jorveza®.

Desde que asumí la responsabilidad de
presidenta de nuestra asociación, este fue
siempre uno de los principales objetivos y
que, gracias a tantas personas que han
trabajado desinteresadamente y no
siempre con los resultados que hubiéramos
deseado, hoy es ya una realidad.

Desde el 2018 hemos desarrollado muchas
actividades, hemos convocado múltiples
reuniones, hemos realizado estudios,
encuestas y hemos informado a la opinión
pública a través de los medios de
comunicación y redes sociales de la gran
injusticia que estaban cometiendo con los
pacientes de esofagitis eosinofílica. Hoy es
una realidad, todavía no exenta de
dificultades como el deficiente acceso al
medicamento.
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Presidenta
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También ha sido un motivo de alegría ver
cómo AEDESEO va incrementando
paulatinamente el número de socios y la
visibilidad de la EoE en la sociedad y ante
las administraciones públicas y medios de
comunicación. Este año se han incorporado
a la Junta de AEDESEO personas que, de
manera desinteresada (pacientes y
familiares), están aportando talento,
entusiasmo y mucho tiempo para que la
asociación pueda cumplir sus objetivos de
estar al lado pacientes y familiares, apoyar
la investigación y dar visibilidad a la EoE.

Gracias a todas estas personas y a todos los
socios en general, este año hemos asumido
importantes retos –todos saldados con
éxito- como el Congreso de EoE, el Día
Europeo y más actividades que nos hacen
cada vez más grande.

Entre todos los que conformamos
AEDESEO -reconocido por la comunidad
médica- hemos contribuido a que España
sea el lugar en Europa donde antes se
diagnostica la enfermedad.
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Noticia del año POR FIN, DESPUÉS DE SEIS AÑOS 
INTENSOS DE LUCHA, LO HEMOS 
CONSEGUIDO… EL MINISTERIO DE 
SANIDAD FINANCIA JORVEZA®

Después de seis años de lucha constante, la
Comisión Interministerial de Precios de
Medicamentos (CIPM) aprobó el pasado mes de
abril la financiación del medicamento Jorveza®
(budesonida comprimidos bucodispersables), del
laboratorio Dr. Falk Pharma, para el tratamiento de
la esofagitis eosinofílica (EoE) en mayores de 18
años.

Todos hemos sido parte del éxito: Pacientes, familias
y, sobre todo, los miembros de las diferentes Juntas
de nuestra asociación -es difícil dar nombres
concretos sin cometer alguna injusticia-, y a los
socios que han dedicado tiempo en la organización
de eventos de divulgación, atendiendo a los medios
de comunicación, firmando y difundiendo la solicitud
que logró que más de 7.500 personas alzaran la voz
para que Jorveza® sea aprobado o explicando su
desgarrador testimonio.

Ahora afrontamos otros retos, como el difícil acceso
del medicamento a los pacientes. Pero ya hemos
dado un primer paso.
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Un equipo en constante crecimiento

Miriam Espinosa
Presidenta

Olga Ochoa
Tesorera y Coordinadora del  
grupo de trabajo “Alimentossin  
Alérgenos”

Rebeca Andradas
Nutrición yDietas de Exclusión

Zoraida Gómez
Vicepresidenta. Delegada
de AEDESEO en  Cataluña

Ángel Nieto
Comisión Médica

Victoria Rodríguez  
Delegada de AEDESEOen  
Andalucía (Sevilla)

Andrés Blanco
Secretario

Ruth García
Comisión  Médica

Juan José Rodríguez
Equipo web

Laura Landa
Delegada de AEDESEO enel  
País Vasco-Navarra

#FamiliaAEDESEO
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El crecimiento de socios en 
AEDESEO Ha sido 
constante en los últimos 
años:

• 2019: 40 socios nuevos

• 2020: 52 socios nuevos

• 2021: 89 socios nuevos

• 2022: 111 socios 
nuevos

• 2023: 102 socios

La evolución del número total de 
socios (numerarios más honoríficos 
-13-) es:

• 2019: 195 socios activos

• 2020: 247 socios activos

• 2021: 336 socios activos

• 2022: 447 socios activos

• 2023: 562 socios activos

Asociación AEDESEO
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Erika Carayol
Delegada de AEDESEOen  
Levante (Comunidad 
Valenciana y Murcia)

Marisol Amador
Vicesecretaria

Verónica García
Vocalía Nuevos
Socios

Begoña Blesa
Vocalía 1ª Día
Mundial EoE

Antonio Ruiz
Vocalía 2ª Día
Mundial EoE



Nuevo equipo y funcionalidades en Equipo de 
AEDESEO
El voluntariado es muy importante para AEDESEO. Sin el concurso de personas que ponen su tiempo, talento y 
entusiasmo, sería imposible la labor que realiza la asociación. A todos ellos… ¡Gracias!
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Andrés Blanco
Secretario

Verónica García
Vocalía Nuevos 
Socios

Begoña Blesa
Vocalía 1ª Día Mundial 
EoE

Antonia Ruiz
Vocalía 2ª Día Mundial 
EoE

Zoraida Gómez
Vicepresidenta. 
Delegada de 
AEDESEO en 
Cataluña

Memoria 2023
AEDESEO

Marisol Amador
Vicesecretaria

Olga Ochoa
Tesorera y Coordinadora 
del  grupo de trabajo 
“Alimentos sin  
Alérgenos”

María Victoria Illana
Voluntaria

Lara Álvarez
Trabajadora Social



AEDESEO: Colaborador de las Jornadas CODINUCAT
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Inauguración de la sede de AEDESEO en Cataluña

AEDESEO cuenta desde el pasado mes de septiembre
con una sede oficial en Barcelona, concretamente en un
espacio coworking de OneCoWork, en el Carrer d’Estruc
9 (próximo a Plaça de Catalunya).

Zoraida Gómez, delegada de la asociación en Cataluña
señaló que “este espacio facilita el encuentro con los
pacientes y familias, da soporte a todos los socios, que
podrán contar con un sitio para hacer reuniones
presenciales y resolver dudas de manera personal.
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AEDESEO fue una de las entidades que dio soporte a las
undécimas jornadas de CODINUCAT (Colegio de
Dietistas Nutricionistas de Cataluña), que se celebró
durante los días 24 y 25 de noviembre, en el Centre
Internacional de Negocis de Badalona (Barcelona).

Las jornadas se desarrollaron bajo el lema «Promovemos
la salud, protegemos el planeta» y participaron la
delegada de AEDESEO en Cataluña, Zoraida Gómez, y la
responsable de Nutrición de AEDESEO, Rebeca
Andradas. En la foto, Zoraida Gómez con la presidenta
de CODINUCAT, Dra. Roser Martí.
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Primer encuentro informal de esofagitis eosinofílica en 
Barcelona

El 18 de diciembre, en la Torre Jussana de Barcelona, se
celebró el primer encuentro informal de pacientes de
esofagitis eosinofílica en Barcelona. Una propuesta pionera
en AEDESEO que tiene como objetivo extenderse a otros
puntos de España.

Un encuentro donde se ha habló de los proyectos de
AEDESEO, la actualidad de la esofagitis eosinofílica, tertulia
entre los asistentes con vivencias del día a día con la
enfermedad y otros temas muy interesantes.

AEDESEO se incorpora a la 
plataforma «Somospacientes.com»
AEDESEO se incorporó en diciembre a la principal
plataforma en España de organizaciones pacientes:
Somospacientes.com, con más de 1997 asociaciones de
prácticamente todas las patologías.

AEDESEO es la única entidad que aporta información sobre 
esofagitis eosinofílica (EoE).
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Encuentro presencial en Barcelona sobre «Estrategias Dietéticas 
para la EoE»

El viernes 5 de mayo se celebró en la Torre Jussana de
Barcelona, donde está ubicada la sede de la Federación
Española de Enfermedades Raras (FEDER) en Cataluña, el
encuentro sobre «Estrategias Dietéticas para la esofagitis
eosinofílica (EoE)», con la participación de unas 20
personas, tanto de pacientes con esofagitis eosinofílica,
dietistas y nutricionistas como de profesionales médicos
de diferentes hospitales de Cataluña. El taller fue
impartido por Rebeca Andradas, responsable de la
Comisión de Nutrición y Dietas de Exclusión, y fue
introducido por la delegada en Cataluña
de AEDESEO, Zoraida Gómez.

AEDESEO da un paso tecnológico con un nuevo CRM
En el año 2023, la asociación ha alcanzado un hito
significativo al demostrar un sólido compromiso con la
transformación digital. Con el propósito de optimizar la
eficiencia operativa y adquirir competencias y
herramientas digitales de vanguardia, nos hemos inscrito
en el programa de transformación digital Social Tech,
promovido por la Fundación Santander. AEDESEO ha
recibido una subvención de 4.500 euros. Esta asignación
financiera ha sido canalizada hacia la implementación de
un CRM (Gestión de Relaciones con el Cliente, en nuestro
caso a pacientes, socios y voluntarios) y la modernización
de nuestra infraestructura web e informática.
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Hornillos de Eresma y Pedrajas de San Esteban 
se vuelcan en sus fiestas con la esofagitis 
eosinofílica

Los municipios vallisoletanos de Hornillos de Eresma y Pedrajas de
San Esteban organizaron durante sus fiestas patronales de agosto dos
importantes actos para recaudar fondos para la investigación de la
esofagitis eosinofílica (EoE), Esta implicación con la EoE viene dada
para apoyar la iniciativa de nuestra socia de Beatriz Miguel, vecina de
Pedrajas de San Esteban, y que lleva años luchando para dar
visibilidad esta enfermedad que sufre su hija de nueve años, Leire, a
través sus redes sociales YouTube (Mamá Beatriz) e Instagram
(mamabeatriz12) y diversas iniciativas que tienen como fin que la
sociedad visualice el día a día de las personas que la sufren EoE y
resaltar la importancia de la involucración de la sociedad y las
Administraciones Públicas para lograr incrementar la investigación y
su conocimiento.

Los socios se mueven

El Colegio San Hermenegildo del municipio sevillano de Dos
Hermanas acogió el día 4 de marzo la «I Gala Solidaria Sonrisas de
Campeones», impulsada por nuestra socia, Marta Caro, y cuya
recaudación fue destinada a la Casa Ronald McDonald de Valencia.

A este espacio solidario acude a Romeo, hijo de Marta, de 4 años, y a
su familia cada vez que acuden a esta ciudad para someterse a su
tratamiento médico para las múltiples patologías y enfermedades
raras que padece. Los ingresos de la tómbola se destinaron a
AEDESEO para la investigación de la esofagitis eosinofílica.
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Los socios se mueven

Victoria Rodríguez, delegada de Andalucía en AEDESEO,
participó el pasado 2 de febrero en la iniciativa solidaria
‘Compromiso’, organizada en Almería por esRadio, Radio
Marca Almería y BMW Automotor Costa, con el apoyo de
Diputación y Junta de Andalucía.
Este evento reunió a 12 asociaciones sin ánimo de lucro
con el fin de dar visibilidad a la labor que están realizando
en Andalucía y, concretamente en la provincia de Almería.

AEDESEO participa 
en el evento 
‘Compromiso’ de 
esRadio
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El municipio de 
Vícar (Almería) 
organizó un partido 
solidario para 
recaudar fondos 
para AEDESEO, 
gracias a la gestión 
e impulso del socio 
Carlos Solas, entre 
los veteranos del 
Vícar y los 
veteranos de la 
Unión Deportiva de 
Almería, para 
conmemorar el Día 
Mundial de las 
Enfermedades 
Raras, el 28 de 
febrero.

Los socios se mueven

Partido solidario en Vícar 
(Almería) con motivo del Día 
Mundial de Enfermedades Raras

Entre el 13 y el 22 
de diciembre se 
realizó un sorteo 
solidario para la 
captación de 
fondos de nuestro 
programa de 
acompañamiento  
social, para apoyar 
a familias afectadas 
por EoE.

Para ello se 
sortearon dos 
cestas de Navidad , 
con productos 
ibéricos, valoradas 
en más de 200@ y 
que fueron donadas 
por una empresa 
vinculada a uno de 
nuestros socios: 
Industrias Esteso.

Sorteo solidario para ayudar a las 
familias afectadas por EoE



8 de febrero 2023

“Acompañamiento 
psicológico pacientes y 

familiares con EoE”

Webinars

12

Dra. Inmaculada D. Ángel, Jefe
de Sección de  Aparato Digestivo 

ACTIVIDADES AEDESEO

OBJETIVO: DIVULGACIÓN

3 de mayo

“AEDESEO responde tus 
preguntas. Webinar nuevos 

socios”

Dra. Ruth García, Comisión 
Médica de Aedeseo.
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13 de diciembre 2022

“EoE. Luchando contra la 
disfagia. Día Europeo EoE”

Webinars
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ACTIVIDADES AEDESEO

OBJETIVO: DIVULGACIÓN

Dres. Alfredo Lucendo, Dra. 
Sonia Fernández, Dra. Ruth 
García.

21 noviembre 2023

“Nuevas Alergias 
Alimentarias”

En colaboración con el Servicio 
de Salud de Murcia.
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22 de mayo 2022

#ILUMINATUCOMIDA

Día Europeo EoE

OBJETIVO: VISIBILIDAD

ACTIVIDADES
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Con el webinar «EoE, luchando contra la disfagia», celebrado el día 22 de mayo, Día Europeo de la
Esofagitis Eosinofílica (EoE), concluyeron los actos y actividades organizadas por AEDESEO y que en
este año, además, contaba con la campaña en redes sociales y medios de comunicación
«#Iluminatucomida», cuyo objetivo era el de poner el foco en el sufrimiento y soledad de los personas
con EoE a la hora de enfrentarse a la comida, además del concierto solidario -celebrado el domingo 21
de mayo en la sala Insomnio de Madrid- a cargo de la banda From Lost To The River, para recaudar
fondos para la investigación de la EoE.”.

22 Mayo 
2022
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#ILUMINATUCOMIDA

Día Europeo EoE

OBJETIVO: VISIBILIDAD

ACTIVIDADES
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Esta jornada internacional -que se realizó por segundo
año consecutivo- se centró fundamentalmente en la
disfagia, siendo la EoE la primera causa de disfagia en
niños y adolescentes. En España, AEDESEO es la
responsable de su organización.

El Día Europeo de EoE contó con el patrocinio de las
compañías Laboratorio Dr.
Falk, Sanofi y AstraZeneca y en su difusión y
organización también han colaborado entidades como
la European Consortium for Eosinophilic Disesases ot
the Gastrointestinal Tract (EUREOS), Federación
Española de Enfermedades Raras (FEDER), Foro
Español de Pacientes (FEP) y sociedades médicas y
científicas como la Sociedad Española de Alergología e
Inmunología y Clínica (SEAIC), la Sociedad Española de
Inmunología Clínica, Alergología y Asma Pediátrica
(SEICAP), la Sociedad Española de Gastroenterología
(AEG), la Sociedad Española de Gastroenterología,
Hepatología y Nutrición Pediátrica (SEGHNP), la
Sociedad Española de Patología Digestiva (SEPD) y el
Consejo General de Colegios Oficiales de Dietistas-
Nutricionistas (CGCODN).



22 de mayo 2022

#ILUMINATUCOMIDA

Día Europeo EoE

OBJETIVO: DIVULGACIÓN

ACTIVIDADES
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WEBINAR DÍA EUROPEO

El día 22 de mayo se celebró el webinar «EoE,
luchando contra la disfagia», moderado por la
presidenta de AEDESEO, Miriam Espinosa, y en el
que intervinieron los doctores Alfredo Lucendo,
presidente EUREOS y jefe de Servicio de Aparato
Digestivo del Hospital de Tomelloso (Ciudad
Real); Sonia Fernández, facultativa de
Gastroenterología del Hospital Severo Ochoa de
Madrid; y Ruth García, responsable de la Comisión
Médica de AEDESEO.

En el webinar se trataron aspectos relacionados
con la disfagia, el diagnóstico de la enfermedad y
los distintos grados de gravedad y fenotipos que la
enfermedad puede mostrar en niños y adultos. Un
encuentro en el que los asistentes plantearon
dudas y los especialistas dieron respuestas a
preguntas muy interesante. El webinar conto con
más de 150 asistentes de países como Chile,
México, Venezuela, Argentina o EEUU, además de
España.).



#ILUMINATUCOMIDA

Día Europeo EoE

OBJETIVO: VISIBILIDAD

ACTIVIDADES
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El domingo 21 de mayo se celebró el
concierto solidario a cargo de la banda From
Lost To The River con el objetivo de recaudar
fondos para la investigación de la esofagitis
eosinofílica y que tuvo una asistencia
que superó las 200 personas, llenando
prácticamente la Sala Insomnio de Madrid.
From Lost To The River es una banda de
música de Sant Cugat (Barcelona), fundada en
el año 2005, implicado en proyectos
solidarios musicales para recaudar fondos.

From Lost To The River ofreció un magnífico
concierto, lleno de emociones y participación
de los asistentes que intervinieron en varias
actuaciones dando mayor carisma al
concierto.

Además de la diversión y compartir un
momento lúdico entre personas con EoE,
familiares, médicos y otras que se sumaron
solidariamente al evento, se vivieron
momentos muy emotivos con los testimonios
de varias personas de AEDESEO sobre su
experiencia personal y la superación.



27 de enero

Casa del Mar Barcelona

I ENCUENTRO EOE 
BARCELONA

Encuentros

El 27 de enero se realizó el «I Encuentro Informativo
de esofagitis eosinofílica de Cataluña» en la Casa del
Mar, Generalitat de Catalunya, en Barcelona. En la
jornada participaron la presidenta de AEDESEO,
Miriam Espinosa, Dra. Ruth García, coordinadora de la
Comisión Médica de AEDESEO, y Zoraida Gómez,
delegada de AEDESEO en Catalunya. Asistieron
alrededor de 40 personas de las cuatro provincias de
Cataluña.

La Dra. Ruth García explicó la situación actual de los
tratamientos para la EoE y las futuras líneas de
investigación. Zoraida Gómez presentó los servicios de
AEDESEO para los socios catalanes y Miriam Espinosa
despidió la jornada invitando a todos a formar parte de
la asociación y animando a dar a conocer la
enfermedad en la sociedad.

OBJETIVO: DIVULGACIÓN

ACTIVIDADES
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OBJETIVO: ACCESO A MEDICACIÓN

ACTIVIDADES

19

El pasado 21 de febrero, representantes de AEDESEO se reunieron con 
responsables de Dirección General de Cartera Básica de Servicios del 
Sistema Nacional de Salud y Farmacia para explicar la importancia de la 
financiación pública de Jorveza®, del Laboratorio Dr. Falk, el único 
medicamento eficaz para el tratamiento a adultos con esofagitis eosinofílica 
(EoE).

Este organismo es uno de los miembros de la Comisión Interministerial de 
Precios de Medicamentos (CIPM), entidad adscrita al Ministerio de 
Sanidad, que determina la financiación pública de los medicamentos en 
España y en el que también participan los ministerios de Asuntos 
Económicos y Transformación Digital; Industria, Comercio y Turismo; 
Hacienda y Función Pública; y representantes de Comunidades Autónomas 
(CCAA).

#Luchando por los mejores tratamientos
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Participación con una ponencia, el 3 de diciembre en Madrid, de la Dra. Ruth 
García, coordinadora de la Comisión Médica, y Rebeca Andradas, coordinadora 
de la Comisión de Dietas de AEDESEO en la Reunión del Grupo de Trabajo de 
Enfermedades Eosinofilicas Gastrointestinales de la European Society for
Pediatric Gastroenterology, Hepatology y and nutrición (ESPGHAN).



Informando y formando en la escuela

ACTIVIDADES
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AEDESEO y el Servicio Murciano de 
Salud ponen en marcha el 
«Programa prevención «EoE –
Centros Escolares»
AEDESEO y el Servicio Murciano de Salud, de la Consejería 
de Salud de la Región de Murcia, han puesto en marcha el 
«Programa Prevención #EoE – Centros Escolares», un 
programa de sensibilización, información y formación 
sobre esofagitis eosinofílica (EoE) para una mejor 
comprensión de la enfermedad en los centros escolares de 
la región de Murcia y la prevención de la disfagia por EoE.

El programa contempla talleres para niños, monitores 
escolares y profesores y asesoramiento, información y 
apoyo psicosocial y dietético-nutricional a estos colectivos. 
El asesoramiento psico-social será tanto presencial como 
online con el área del trabajo social de cara a lograr 
mantener la calidad de vida de los menores afectados por 
la EoE y sus familiares.

El asesoramiento de dietética y nutrición especializada en 
EoE tiene como objetivo la resolución de dudas, 
información y herramientas para llevar a cabo la terapia 
dietética propuesta por el servicio especializado de 
medicina digestiva o de alergología.
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Informando y formando en la escuela

21 de 
noviembre

Webinar 
gratuito

«Esofagitis 
Eosinofílica. 
Nuevas 
alergias 
alimentarias 
en el 
colegio».

2023

8 de noviembre

Taller "Tragar 
Comer”

Realizado por 
AEDESEO en el 
CEIP Florentino 
Bayona de Mula 
(Murcia).
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III Congreso de Esofagitis Eosinofílica
Barcelona, 21 de octubre 2023

El pasado 21 de octubre concluyó con un notable éxito el IV
Congreso Nacional de Esofagitis Eosinofílica con la participación
de más de 1.100 personas (online y presenciales): 800
profesionales sanitarios (médicos, investigadores, enfermeras y
nutricionistas, principalmente) y unos 300 pacientes y familiares
de pacientes participaron activamente en el congreso. El acto se
celebró en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona y tenía
como principal objetivo, según Miriam Espinosa, presidenta de
la Asociación Española de Esofagitis
Eosinofílica (AEDESEO), “poner en relieve los principales avances
en los tratamientos y líneas de investigación de la EoE, aportar
conocimiento a los profesionales de la Sanidad que tratan esta
enfermedad e intercambiar experiencias e inquietudes con los
pacientes de esofagitis eosinofílica y sus organizaciones”.

El Congreso fue organizado por el Hospital Sant Joan de Déu,
la European Consortium for Eosinophilic Disesases ot the
Gastrointestinal Tract (EUREOS) y AEDESEO; y el Comité
Científico estuvo compuesto por la Dra. Ruth García, responsable
de la Comisión Médica de AEDESEO, el Dr. Alfredo Lucendo,
presidente de EUREOS y jefe de Sección de Aparato Digestivo del
Hospital de Tomelloso (Ciudad Real), y el Dr. Víctor Vila, pediatra
gastroenterólogo del Hospital Sant Joan de Déu. Zoraida Gómez,
delegada de AEDESEO en Cataluña, fue la coordinadora del
Congreso y la persona que lideró este evento en Cataluña.

Más de 1.100 personas asistieron al IV 
Congreso Nacional de Esofagitis Eosinofílica 
(EoE) celebrado en Barcelona el pasado 21 de 
octubre
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III Congreso de Esofagitis Eosinofílica
Barcelona, 21 de octubre 2023

El Congreso contó con diferentes mesas redondas con reconocidos expertos en esofagitis eosinofílica donde se expusieron los 
últimos avances sobre el conocimiento del funcionamiento de la EoE, las nuevas terapéuticas o adaptaciones de las 
existentes, las líneas de investigación más destacadas, las novedades sobre los tratamientos dietéticos y un área temática muy 
importante hasta ahora poco contemplada: cómo mejorar aspectos del área emocional que se ve afectada en los pacientes 
que sufren esofagitis eosinofílica. Una parte muy destacada del Congreso fue taller didáctico para niños «¿Cómo te sientes? 
¡Cuéntalo!» a cargo del psicólogo Daniel Rodríguez y Marcos Rodríguez, estudiante de psicología, y en el que se creó un mapa 
de emociones por parte de los niños y en donde se identificaron 21 sensaciones, de las cuales, una gran mayoría eran 
negativas. «Los pacientes se enfrentan a múltiples escenarios, donde hay sensaciones negativas que deben abordarse, sobre 
todo, desde el ámbito social”, explicó Daniel Rodríguez.

El congreso contó con el auspicio científico de la Asociación Española de Gastroenterología (AEG), el Consejo General de 
Colegios Oficiales de Dietistas-Nutricionistas (CGCODN), la Sociedad Español de Alergología e Inmunología Clínica (SEAIC), 
la Sociedad Española de Endoscopia Digestiva (SEED), la Sociedad Española Inmunología Clínica y Asma Pediátrica 
(SEICAP) y la Sociedad Española de Patología Digestiva (SEPD). También el Congreso contó con el patrocinio de las 
compañías SANOFI y de Dr. Falk Pharma y la colaboración de la Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER).
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III Congreso de Esofagitis Eosinofílica
Barcelona, 21 de octubre 2023

El congreso también tuvo un eco importante en los medios de 
comunicación con 27 impactos en medios como Televisión Española, TV3, La 
Vanguardia, Diario de Sevilla, RNE, Diario Médico, iSanidad y en los portales 
de las principales sociedades médicas de España, entre otros.
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Concierto Benéfico Esofagitis Eosinofílica
Reciente Modernista Hospital Sant Pau Barcelona. 21 octubre 2023

Más de 3.500€ recaudados en el Concierto 
Benéfico FildeGospel, celebrado el 21 de 
octubre en el recinto modernista de Sant 
Pau de Barcelona

El mismo día 21 de octubre, a las 17,30 h, en la iglesia 
del recinto modernista del Hospital de Sant Pau de 
Barcelona, se celebró un concierto benéfico a cargo del 
grupo Fildegospel, un grupo de música góspel con más 
de 50 voces que deleitaron a las más de 200 personas 
que asistieron al acontecimiento.

La recaudación del concierto de AEDESEO -entre la 
venta de entradas, venta de merchandising y fila cero-
superó los 3.500€, lo que sin duda fue un importante 
éxito y puso el colofón a la jornada que erigió a 
Barcelona como el centro de la esofagitis eosinofílica en 
Europa.

Zoraida Gómez, delegada de AEDESEO en 
Cataluña, agradeció a todos los participantes, donantes y 
voluntarios la implicación en la realización de este 
concierto, un hito en la historia la asociación.



OBJETIVO: FOMENTAR LA INVESTIGACIÓN
#InvestigacionEoE

AEDESEP renueva su colaboración para el 
reclutamiento de voluntarios con el ensayo 
clínico ACESO, en 8 hospitales españoles, para 
realizar un estudio que persigue analizar la 
eficacia de un nuevo tratamiento para la 
esofagitis eosinofílica.

AEDESEO colaboró con la compañía SERMES
en la difusión del estudio entre la comunidad 
de pacientes y medios de comunicación.
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La Agencia Española del Medicamento y 
Productos Sanitarios (AEMPS) invitó a 
AEDESEO a participar en el Informe de 
Posicionamiento Terapéutico (IPT) de 
dupilumad (Dupixent®) para la esofagitis 
eosinofílica.

De esta manera, AEDESEO so posiciona como 
la principal organización de pacientes de 
referencia en España en EoE.



Colaboración: Con los profesionales sanitarios

El Miriam Espinosa, presidenta de AEDESEO, y la Dra. Ruth
García, responsable de la Comisión Médica de AEDESEO,
participaron el pasado 27 de noviembre en la «V Jornada de
Neurogastroenterología y Motilidad Digestiva», organizada por
el Servicio de Aparato Digestivo del Hospital Universitario de la
Princesa. Los representantes de AEDESEO intervinieron en la
«Mesa 3: Jornada para pacientes con disfagia», junto con el Dr.
Pedro Majano, responsable de grupo del Laboratorio de Biología
Molecular del Servicio de Aparato Digestivo de La Princesa, y
el Dr. Sergio Casabona, responsable de Atención Integral de
Pacientes con EoE del Hospital de La Princesa..
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Apoyando a la ciencia

Rebeca Andradas, responsable de la Comisión de Dietas y
Nutrición de AEDESEO, participó, en representación de la
asociación, en el «Encuentro Autonómico de Enfermedades
Raras y sin Diagnóstico de Madrid», que se celebró el pasado 24
de octubre y en donde se reclamó la puesta en marcha de la
Nueva Estrategia Madrileña de Coordinación Sanitaria.
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Participación con una ponencia, el 3 de diciembre en Madrid, de la Dra.
Ruth García, coordinadora de la Comisión Médica, y Rebeca Andradas,
coordinadora de la Comisión de Dietas de AEDESEO en la Reunión del
Grupo de Trabajo de Enfermedades Eosinofilicas Gastrointestinales de la
European Society for Pediatric Gastroenterology,
Hepatology y and nutrición (ESPGHAN).

Apoyando a la ciencia

AEDESEO participa en la reunión de la European
Society for Pediatric Gastroenterology, 
Hepatology y and nutrición (ESPGHAN) de Madrid



Colaboración: Con las organizaciones de pacientes

AEDESEO participó en la séptima edición de la Summer School,
organizada por la Plataforma de Malalties Minoritàries de la
Generalitat de Catalunya, y con la colaboración del Ministerio de
Sanidad, AEMPS, CIBERER y EURORDIS.

Durante estas jornadas, celebradas en junio, se estudió lo relativo
al acceso al mercado de medicamentos, patient advocacy así
como las principales tecnologías puestas a disposición de las
organizaciones de pacientes para cumplir su cometido.
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Apoyando a la ciencia

AEDESEO participó en la segunda edición del Círculo de
paZientes, 24 de mayo, organizado por AstraZeneca en el pasado
mes de mayo, y que reunió a más de 100 representantes de
asociaciones de pacientes de toda España para poner en valor la
importancia de promover su participación activa en la toma de
decisiones de salud, en las políticas sanitarias y en la llegada de
innovación terapéutica.

Por parte de AEDESEO participó Miriam Espinosa, presidenta y
Rebeca Andradas, coordinadora de la Comisión de Dietas y
Nutrición.

Memoria 2023
AEDESEO



Colaboración: Con las organizaciones de pacientes

AEDESEO, miembro del Foro Español de Pacientes
(FEP), asistió al séptimo Encuentro Nacional de
Pacientes, celebrado el pasado 18 de abril, cuyo
objetivo principal fue “dar voz a los pacientes en
materia de salud a través de las organizaciones de
pacientes en un ”foro con, por y para los ciudadanos”,
generando un entorno de diálogo y debate
constructivo y participativo con ponentes de primer
nivel.
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Apoyando a la ciencia

AEDESEO, miembro de la Federación Española de
Enfermedades Raras (FEDER), participó en la
Asamblea General de Socios del 17 de junio, donde
se analizó el presente y futuro de FEDER, “partiendo
de dónde estamos y hacia dónde vamos”.

FEDER sigue creciendo y cuenta hoy en día con 419
organizaciones de pacientes unidas para defender y
proteger los derechos de las personas con
enfermedades raras y sin diagnóstico. M
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Colaboración: Con las organizaciones de pacientes

El pasado 24 de marzo, Laura Landa, delegada de
AEDESEO en el País Vasco-Navarra, participó en XII
Foro de Enfermedades Raras y sin Diagnóstico de
Eskadi, donde se trató el diagnóstico de las EERR.

Laura presentó AEDESEO a la delegada de la FEDER
en Euskadi, Juana Mª Sáenz, nuestra asociación y
abrió vías de colaboración futuras.

El evento se celebrará en el centro de ocio y cultura
bilbaíno Azkuna Zentroa
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Comunicación

Métricas globales perfiles AEDESEO. 1 de enero 2023 a 31 de diciembre 2023
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Métricas globales perfiles AEDESEO. 1 de enero 2022 a 31 de diciembre 2022
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Medios en prensa
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Medios en prensa
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2023
ACTIVO NOTAS    

0,00
I. Inmovilizado intangible.
II. Bienes del Patrimonio Histórico.
III. Inmovilizado material.
IV. Inversiones inmobiliarias.
V. Inversiones en entidades del grupo y asociadas a largo plazo.
VI. Inversiones financieras a largo plazo.
VII. Activos por impuesto diferido.

55.628,73
I. Existencias.
II. Usuarios y otros deudores de la actividad propia.
III. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar.
IV. Inversiones en entidades del grupo y asociadas a corto plazo.
V. Inversiones financieras a corto plazo.
VI. Periodificaciones a corto plazo.
VII. Efectivo y otros activos líquidos equivalentes. 55.628,73

55.628,73

2023
PATRIMONIO NETO Y PASIVO NOTAS   

52.952,66
 A-1) Fondos propios 52.952,66
I. Fondo Social. 1.166,34

1. Fondo Social. 1.166,34
2. Fondo Social no exigido *

II. Reservas. 387,13
III. Excedentes de ejercicios anteriores ** 35.825,87
IV. Excedente del ejercicio ** 15.573,32
 A-2) Ajustes por cambio de valor. **
 A-3) Subvenciones, donaciones y legados de capital y otros.

0,00
I. Provisiones a largo plazo.
II. Deudas a largo plazo. 0,00

1. Deudas con entidades de crédito
2. Acreedores por arrendamiento financiero.
3. Otras deudas a largo plazo.

III. Deudas con entidades del grupo y asociadas a largo plazo.
IV. Pasivos por impuesto diferido.
V. Periodificaciones a largo plazo.

2.676,07
 I. Provisiones a corto plazo.
II. Deudas a corto plazo. 0,00

1. Deudas con entidades de crédito.
2. Acreedores por arrendamiento financiero.
3. Otras deudas a corto plazo.

III. Deudas con entidades del grupo y asociadas a corto plazo.
IV. Beneficiarios-Acreedores 
V. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar. 2.676,07

1. Proveedores.** -60,50
2. Otros acreedores. 2.736,57

VI. Periodificaciones a corto plazo
55.628,73

TOTAL ACTIVO (A+B)

A) PATRIMONIO NETO

B) PASIVO NO CORRIENTE

C) PASIVO CORRIENTE

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A+B+C)

AEDESEO

A) ACTIVO NO CORRIENTE

B) ACTIVO CORRIENTE

Balance de situación 2023.



Memoria económica

38

M
em

or
ia

20
23

A
E
D
E
S
E
O

2023
ACTIVO NOTAS    

0,00
I. Inmovilizado intangible.
II. Bienes del Patrimonio Histórico.
III. Inmovilizado material.
IV. Inversiones inmobiliarias.
V. Inversiones en entidades del grupo y asociadas a largo plazo.
VI. Inversiones financieras a largo plazo.
VII. Activos por impuesto diferido.

55.628,73
I. Existencias.
II. Usuarios y otros deudores de la actividad propia.
III. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar.
IV. Inversiones en entidades del grupo y asociadas a corto plazo.
V. Inversiones financieras a corto plazo.
VI. Periodificaciones a corto plazo.
VII. Efectivo y otros activos líquidos equivalentes. 55.628,73

55.628,73

2023
PATRIMONIO NETO Y PASIVO NOTAS   

52.952,66
 A-1) Fondos propios 52.952,66
I. Fondo Social. 1.166,34

1. Fondo Social. 1.166,34
2. Fondo Social no exigido *

II. Reservas. 387,13
III. Excedentes de ejercicios anteriores ** 35.825,87
IV. Excedente del ejercicio ** 15.573,32
 A-2) Ajustes por cambio de valor. **
 A-3) Subvenciones, donaciones y legados de capital y otros.

0,00
I. Provisiones a largo plazo.
II. Deudas a largo plazo. 0,00

1. Deudas con entidades de crédito
2. Acreedores por arrendamiento financiero.
3. Otras deudas a largo plazo.

III. Deudas con entidades del grupo y asociadas a largo plazo.
IV. Pasivos por impuesto diferido.
V. Periodificaciones a largo plazo.

2.676,07
 I. Provisiones a corto plazo.
II. Deudas a corto plazo. 0,00

1. Deudas con entidades de crédito.
2. Acreedores por arrendamiento financiero.
3. Otras deudas a corto plazo.

III. Deudas con entidades del grupo y asociadas a corto plazo.
IV. Beneficiarios-Acreedores 
V. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar. 2.676,07

1. Proveedores.** -60,50
2. Otros acreedores. 2.736,57

VI. Periodificaciones a corto plazo
55.628,73

TOTAL ACTIVO (A+B)

A) PATRIMONIO NETO

B) PASIVO NO CORRIENTE

C) PASIVO CORRIENTE

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A+B+C)

AEDESEO

A) ACTIVO NO CORRIENTE

B) ACTIVO CORRIENTE

Balance de situación 2023.
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Cuenta de Pérdidas y Ganancias 2023

  (Debe)         
Haber     
2023

0

1. Ingresos de la entidad por la actividad propia 69.220,24
a) Cuotas de asociados y afiliados 25.550,00
b) Aportaciones de usuarios
c) Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones 1.500,00
d) Subvenciones imputadas al excedente del ejercicio 20.896,00
e) Donaciones y legados imputados al excedente del ejercicio 21.274,24
f) Reintegro de ayudas y asignaciones

2.  Ventas y otros ingresos ordinarios de la actividad mercantil
3.  Ayudas monetarias y otros ** 0,00

a) Ayudas monetarias
b) Ayudas no monetarias
c) Gastos por colaboraciones y del órgano de gobierno
d) Reintegro de subvenciones, donaciones y legados*

4.  Variación de existencias de productos terminados y en curso de fabricacion **
5.  Trabajos realizados por la entidad para su activo         
6.  Aprovisionamientos *
7.  Otros ingresos de la actividad 215,49
8.  Gastos de personal *
9.  Otros gastos de la actividad * -53.862,41

a) Servicios exteriores -21.202,54
b) Tributos -31,44
c) Pérdidas, deterioro y variación de las provisiones por operaciones comerciales
d) Otros gastos de gestión corriente -32.628,43

10.  Amortización del inmovilizado *
11.  Subvenciones, donaciones y legados de capital traspasados a resultados del 
ejercicio
12.  Excesos de provisiones
13.  Deterioro y resultado por enajenación de inmovilizado ** 0,00

a) Deterioros y pérdidas
b) Resultados por enajenaciones y otras

15.573,32
14.   Ingresos financieros
15.   Gastos financieros *
16.    Variaciones de valor razonable en instrumentos financieros **
17.     Diferencias de cambio **
18.     Deterioro y resultado por enajenaciones de instrumentos financieros **

0,00
15.573,32

A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO

A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD (1+2+3+4+5+6+7+8+9+10+11+12+13)

A.2)  EXCEDENTE DE LAS OPERACIONES FINANCIERAS (14+15+16+17+18)    
A.3)  EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A.1 + A.2)

AEDESEO

Nota 

15.573,32I) RESULTADO TOTAL, VARIACIÓN DEL PATRIMONIO NETO EN EL EJERCICIO (A.4+D+E+F+G+H)
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