Memoria CEADE

2015

NUESTRA FORMULA ES LA SUMA

Coordinadora Esparola de Asociaciones de Espondilitis
CEADE




MEMORIA ANUAL CEADE 2014

Cea e

Nuestra férmula es la suma

Nuestra férmula es la Suma

Contenido

IVISION ..ttt s s s st eeaeeeeee e e e e A s e s s e e et et e s s s e s e e s nenen 5
ASOCIACIONES DE CEADE ...ttt ettt sttt st e s s e st e e e e sneeanseeneesneeanseenneas 7
La ESpondilitiS @NQUIIOSANTE .......ccoouuiiiiiiiie ettt e et e e et e e s eaaa e e e snbe e e e e anneeee s 12
PROYECTOS EN MARCHA DESDE CEADE ... s 13
TU tAMDIEN PUBHES: ...ttt ettt et e et e e et e e eaeeeemteeesnteeenneeeanseeeanneeenneeeans 13
| Congreso de Pacientes CON 1a SER: ........ooiiii it e e e s 13
AUTOINMUNES. ..ottt s 17
VALENCIA ottt s 17
YA T | PSSR 19
NO LE DES LA ESPALDA — DON'T BACK THE PAIN ......coovoviiieeeeceeeeee e en s 22
Test para identificar el dolor de espalda inflamatorio.............ccoiveiiiiie i 23

La campania ‘No le des la espalda’ recibe el premio ‘Mejores Ideas 2014’ otorgado por Diario Médico

.............................................................................................................................................................. 24
Reunion de expertos, sobre espondilitis anquilosante Zurich 2014..........cccceevviieeeeciieee e 26
RESTO DE REUNIONES Y PROYECTOS EN LOS QUE PARTICIPA CEADE.......ccoooiiiiiiiiiiin, 28
V edicion de los premios de investigacion JOSE ROMAN.........ccccccveeeeiiieeeeciieee e riree e sieeee s 28
MINIStErio de SANIAAG .......ccoiiiiiii e e e s e e e e enee e s 29

P REUNION 0B PACIENTES ...ttt ettt et et eeb e e sab e e e s eeennreeaas 30
» Foro Discapacidad de Fuenlabrada.............ccooiuiiiiiiiiiiei e 30
P i TU TAMDIEN PUBAES!" ... nsnan 30

» Las fotografias finalistas del Il Certamen de fotografia sobre enfermedades reumaticas llega
a Granada impulsada por CEADE, se exponen en el Hospital Universitario Virgen de las Nieves,
se inauguré en el marco del Il Intercongreso de la Sociedad Andaluza de Reumatologia y estuvo

abierta hasta €l 30 A OCTUDIE.........ouii ittt e aeeas 32
P RUN TOF FEUMALOIOOY ...co ettt ettt e et e e s abb e e e e e nbe e e e e annees 32

Presentacion del libro Reflexiones sencillas para una vida complicada ...........ccccccoeveeeeieeen. 32
» Dia Nacional de la ESPONGIlItIS........cuueiiiiiiiieiiiiie i e e e e e e e e 32
» Jornadas de espondilitis €N LEJANES..........cooiiuiiieiiiiiie e e e s e e e 33
»  Congreso de Espondilitis €N SeVilla...........cocuuiiiiiiie e 33

Pagina| 1



MEMORIA ANUAL CEADE 2014

Cea e

mesmgmanesiasma - Ny estra formula es la Suma

P MaSter Para Air@CTIVOS ....oiiiiiiiiie ettt e e et e e s e e e s e nee e e e e ennees

PROYECTO NUESTRA FORMULA ES LA SUMA

RESPONSABILIDAD SOCIAL.......cciiiiiiiiii it
COLABORADORES DE CEADE: ...t

..................................... 41

Pagina| 2



MEMORIA ANUAL CEADE 2014
Cea e )
mesmgmanesiasma - Ny estra formula es la Suma

Queridos socios/as teneis en vuestras manos la memoria anual 2014 de CEADE, no es
un simple documento, ha sido nuestra hoja de ruta, la cual no ha sido facil debido a los
constantes contratiemppos y cambios acaecidos, que no ha servido para otra cosa que
reorganizarnos y aprender a mejorar.

Han pasado ya tres afios desde que cogi la presidencia de CEADE, y sigo esforzandome
pues una de los objetivos que planteamos fue mejorar el funcionamiento interno para
poder cumplir nuestra misién y vision. Este afio ha servido para seguir avanzando con
paso firme, pero con contratiempos que han hecho que modifiguemos ciertas
actuaciones y revisemos otras.

Me gustaria hacer mencion a aquellas personas que en estos tres afios han estado a mi
lado y han hecho que el esfuerzo que esta suponiendo colocar a CEADE en el lugar que
debe ocupar, sea positivo y haga que siga teniendo ganas de trabajar, y transmitir esas
ganas a los demas.

Este afio han desaparecido asociaciones como la de Almeria, pero se han formado otras
como la de Murcia, sabemos que las asociaciones a las que representamos cada dia es
mas dificil seguir manteniendolas, pero tenemos algo que no lo tiene nadie, somos
pacientes, voluntarios y ademas queremos hacer algo por los demas aunque esto
suponga que dejemos muchas otras cosas por hace, como estar mas tiempo con la
familia, disponer de tiempo libre, etc.
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Espafa es uno de los paises menos agradecidos en ese sentido y buena muestra es que
solo el 3% de las personas estan asociadas en todo el pais, esto nos da una muestra de
gue las personas que haceis que las asociaciones funcionen de forma eficaz por y para
los pacientes afectados de espondiloartritis tenga mas valor si cabe, y esto es un
reconocimiento que quiero hacer desde CEADE y desde mi persona.

Representamos a mas de 500.000 personas afectadas y esto es un azicate para seguir
mejorando, en este sentido desde CEADE haremos todo lo que esté en nuestra mano
para que no se discrimine a ningun paciente a la hora de recibir atencidon médica, o
acceso a los tratamientos.

Entendemos que el sistema no puede seguir como hasta ahora pues seria insostenible
y que hay que ser responsables con el gasto, pero en europa estamos trabajando para
conseguir modificar el sistema sanitario en toda europa y defender a las clases mas
vulnerables. Los gobiernos y las administraciones deben darse cuenta que un paciente
tratado a tiempo es un paciente que ocasiona menos gasto que aquel que tarda ocho
afios en ser diagnosticado.

Como presidente de CEADE estoy poniendo todo mi empefio en acometer aquellas
acciones que considero que son las que marcan nuestra misisén y donde hay agentes
externos que intentan desviar nuestra atencion, y recortar las subvenciones que van
destinadas a mejorar la calidad de vida de los pacientes con Espondiloartritis, pero
seguiremos y oerseguiremos con ahinco nuestros objetivos, somos los que mas
conseguimos con menos recursos, perseguimos un suefo, que esta enfermedad algun
dia tenga cura.

Espero que esta memoria esté a la altura de lo que se espera de esta organizacion y del
equipo directivo que la guia.

Gracias a todos por confiar en la Junta Directiva de CEADE.
Pedro Plazuelo Ramos

Presidente CEADE
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ESTATUTOS CEADE

La existencia de esta asociacion tiene como
fin primordial la ayuda a los enfermos
afectados por la ESPONDILITIS
ANQUILOSANTE.

Para el cumplimiento de este fin, se
pretende conseguir los siguientes objetivos y
fines complementarios.

A. Atender, favorecer y promocionar a
los pacientes afectados de
Espondilitis Anquilosante mediante
la accion conjunta y coordinada de
las asociaciones de espondiliticos.

B. Propiciar los estudios biol6gicos,
clinicos 'y epidemiolégicos vy
enfermedades afines.

C. Mantener relaciones y contactos
con Centros e Instituciones
nacionales y extranjeras en todo lo
relativo a avances médico-
tecnolégicos en el tratamiento de
dicha enfermedad.

D. En general realizar todas aquellas
actividades que contribuyan a
mejorar la calidad de vida del
enfermo, asi como la prevencion de
dicha enfermedad.

E. La organizacién y participacion en
reuniones cientificas, congresos y
cursos especializados.

F. Ladivulgacioén de todos los aspectos
relativos a la citada enfermedad, sus
posibles soluciones terapéuticas,
asi con sus multiples aspectos
sociales y juridicos.

G. Promover un estado de opinion
publica favorable hacia estos
enfermos, afin de conseguir
colaboracion en todos los aspectos
sociales.

H. Asistencia a los enfermos de

espondilitisen los aspectos médico-
social y laboral para lograr una plena
integracién en la sociedad.
La colaboracién con todas aquellas
entidades publicas y privadas,
cuyaactividad estérelacionada con
los fines y objetivos de esta
asociacion

i

MISION:

Representar y articular el trabajo conjunto del
movimiento asociativo de pacientes con
espondilitis, defendiendo sus derechos hasta
conseguir la plena integracién en la sociedad.

NUESTRA MISION VA ENCAMINADA A:

Luchar para que se garantice en condiciones de
equidad, la plena integracion social, sanitaria y
laboral de las personas afectadas MO:
Cumplimiento socio-sanitario.

La Coordinadora Espafiola de Asociaciones de
Espondilitis (CEADE) dirigida, en la actualidad
provisionalmente, por una Gestora de Asociacion de
Pacientes Enfermos de Espondilitis, es por su
esencia fundacional una Organizacion No
Gubernamental (ONG) y sin fines lucrativos que se
rige por los principios de la Constitucion, leyes y
normas del Estado y Comunidades auténomas, y
todas aquellas que por su naturaleza inciden
obligatoriamente en la organizacion y
funcionamiento asociativo y administrativo.M1:
Cumplimiento legal.

La formacion a los asociados esta necesariamente
regida por los principios y normas de las entidades
de ayuda mutua y autoayuda.

La razéon de ser de la Coordinadora es dar

respuesta a la llamada de las asociaciones de
espondilitis para completar el tratamiento, crear una
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conciencia publica, fomentar la investigacion y la formacion de los enfermos afectados
de esta singular patologia. La formaciéon e informacion de los socios es un instrumento
para mejorar su calidad de vida.

Ser capaz de promover un trabajo unificado y simultaneo de todas las asociaciones de
espondilitis de Espafia.

La Coordinadora es subsidiaria en la obra formativa e informativa de las causa en
ambitos nacionales e internacionales. M2: Colaboracion con las asociaciones de
pacientes de espondilitis

La Coordinadora promueve la formacion integral del paciente espondilitico en
conformidad con el estado del enfermo segun las directrices emanadas de los expertos
en reumatologia, traumatologia, rehabilitacion y psicologia, facilitando esta educacién
formativa a todos aquellos socios que libremente deseen ser instruidos en estos
aspectos. M3: Formacion integral

Ser la voz global que unifique todas las asociaciones de espondilitis, apoyando, fortaleciendo y
promoviendo su

Aceptar, adaptarse, formarse, informarse, realizar ejercicios de rehabilitacion,
mantenimientos y potenciacion del sistema musculo-esquelético, son términos con
sentido para conseguir mejorar la calidad de vida de la persona humana. Y todos los
enfermos de espondilitis en su realidad y en sus potencialidades es el objeto prioritario y
fundamental de la accidn de la Coordinadora. M4: Estilo de vida saludable.

Siembra un pensamiento y cosecharas un acto, = b \‘ /\\ L -
siembra un acto y cosecharas un habito, siembra s W ‘
”

un habito y cosecharas una costumbre, siembra
una costumbre y cosecharas un destino.

“anénimo”

4
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COMITE TECNICO CIENTIFICO.

Dr. Eduardo Collantes estévez Director Técnico
Dr. Juan Luis Garrido.

Dr. Torre Alonso

Dr. Jordi Gratacos

Dra. Loreto Carmona

EQUIPO DE COMUNICACION:
Pedro Cruz Gallardo

Jorge Alonso Pelicano

GRUPO DE JOVENES:
Juan Pablo

Ainhoa Plazuelo
Arantxa Suarez

Jorge Alonso

REVISION Y DOCUMENTACION:

AVIDEPO

Pagina| 9



MEMORIA ANUAL CEADE 2014
Sea'm? Nuestra férmula es la Suma

Presidente Vicepresidente Tesorero Secretario
Vocalia de Vocalia de Vocalia de Vocalia de
Comunicacion Revision e Revision e Proyectos
informacioén informacioén

Presidente: Pedro Plazuelo Ramos
Vicepresidente: Carlos Medina Ortiz
Secretario: Francisco Pajuelo
Tesorero: JesUs de la Haza.
Vocales:

José Antonio Diaz

Jorge Alonso

José Antonio Casero

Julian Vazquez

Equipo de Jovenes: Jorge Alonso, Ainhoa Plazuelo, Arantxa Suarez, Juan Pablo
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La Espondilitis anquilosante

La Espondilitis Anquilosante o Anquilopoyética (EA) es una enfermedad
reumatica que causa inflamacion de las articulaciones de la columna
vertebral y de las sacro iliacas. Se suele manifestar con fases de dolor
lumbar, puede afectar a toda la columna y a las articulaciones
periféricas y ocasiona dolorenlacolumna y en las articulaciones, rigidez vertebral,
pérdida de movilidad y deformidad articular progresiva. Puede acompafarse de
manifestaciones extra articulares, como inflamacion en los 0ojos o en las
valvulas  del  corazon.

La espondilitis anquilosante el retraso en el diagndstico puede situarse entrelos 7y 9
afios, este tiempo sigue siendo excesivo.?

Uno de los problemas fundamentales de estas patologias es que afectan
fundamentalmente a personas jovenes, debutando los primeros sintomas en torno a los
30 afios. Asimismo, su evolucion resulta impredecible y se estima que sélo uno de cada
tres pacientes presentara anquilosis importante y complicaciones relevantes.

"Actualmente se estan buscando nuevas dianas terapéuticas para facilitar el manejo
de estos pacientes y ha destacado las moléculas que tienen como dianas terapéuticas
la linea de la IL-23 y la IL-17 que parecen ser las mas prometedoras".

!Referencias espondilitis: Dr. Eduardo Collantes Estévez. Jefe Serv. Reumatologia Hospital
Reina Sofia.

2Otras referencias Simposio de Espondiloartriris de la Sociedad Espafiola de Reumatologia
(SER)

Péagina | 12
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PROYECTOS EN
MARCHA DESDE CEADE

Tu tambien Puedes:

Lire y Ceade , junto a un grupo de deportistas que padecen esta
patologia, participan en jornadas por toda espana para concienciar de
la importancia de la realizacion del ejercicio fisico para tener una
buena calidad de vida, tanto para los pacientes, como para el resto de
la poblacion. Realizado en Madrid, Puertollano, préxima reunion en

| ([ 4 Malaga.....y seguiremos por toda la geografia Espanola.

Y LAS o N
ENFERMEDADES V'
REUMATICAS

El proyecto Tu también puedes tiene como objetivo fomentar el
deporte en personas con enfermedades reumaticas. El objetivo de

wT e 2L este proyecto es concienciar a los pacientes de la importancia del

deporte para mantenerse activos fisica y mentalmente, lo que repercute positivamente
en su enfermedad y en su calidad de vida.

| Congreso de Pacientes con la SER:

gSociedad Espanolade
Reumatologia

21y 22 de marzo, participamos como Comité Técnico Organizador | congreso de
Pacientes de la SER (Sociedad Espafiola Reumatolégica), lo cual para nosotros
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ha supuesto un avance, ya que la sociedad cientifica ha empezado a contar con
los pacientes. CEADE Coordinadora Espafiola de Asociaciones de Espondilitis,
ha participado en la organizacion.

Para este afio ya esta trabajando CEADE en el Il Congreso de Pacientes SER.

Hemos conseguido que la Sociedad Reumatolégica Espafiola , desde que CEADE
ha realizado un gran cambio, que no ha pasado desapercibido, han decidido
contar con nosotros como representantes de los pacientes de espondiloartritis, de
lo que nos sentimos realmente orgullosos, no solo por lo que significa, sino porque
poco a poco vamos cumpliendo parte de nuestros objetivos, sin olvidar que hay
gue seguir trabajando.

La importancia de la realizacion de
ejercicio en las enfermedades
reumaticas y en especial en las
espondiloartritis hace que sea uno de
los objetivos principales la
sensibilizacion a pacientes 'y
familiares, de esta parte del
tratamiento que no se debe olvidar.

Ademas continuando con el trabajo
de la SER, nos unimos al
documento de posicionamiento
sobre farmacos biosimilares, que a
continuacién os presentamos.

Pagina | 14
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DOCUMENTO DE POSICIONAMIENTO
DE LA SOCIEDAD ESPANOLA

DE REUMATOLOGIA

SOBRE FARMACOS BIOSIMILARES

Socimdad Expancls

Reumatologia

Desde la Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER) manifestamos nuestro inequivoco
compromiso con la sostenibilidad del sistema sanitario de nuestro pais y nos alineamos con las
medidas que, sin reducir la calidad asistencial, estén encaminadas a asegurar su continuidad. En
esta linea, consideramos que, probablemente, la Hlegada de los farmacos biosimilares (BS) va a
mejorar el acceso de los pacientes reumaticos a las terapias biologicas

En este nuevo escenario de incremento de la oferta terapéutica de biologicos, desde a SER
consideramos imprescindible preservar ia libertad de prescripcion de los meédicos que realizan
la indicacion de fairmacos segin las caracteristicas y circunstancias individuales de cada
paciente, sin olvidar los aspectos economicos que se derivan de dicha actuacion.

Los requerimientos para la comercializacion de fairmacos BS son muy estrictos y estan muy
armonizados entre las principales agencias reguladoras, lo que garantiza que la autorizacion de
un BS se basa en la demostracion de que las diferencias con respecto al medicamento
innovador no tienen ningun efecto relevante sobre la seguridad y eficacia clinica del producto

La SER, en consonancia con la Agencia Europea del Medicamento (EMA), considera que no se
puede equiparar un BS a un genérico. Mientras que un farmaco genérico es una copia quimica
exacta de su farmaco modelo, el BS pueden mostrar diferencias potencialmente relevantes en
su estructura respecto al farmaco innovador debido a que sus procesos de produccion no son
idénticos
Por tanto, la SER quiere poner de manifiesto sobre los fairmacos BS que:
I. Un farmaco biosimilar es un firmaco biologico que es producido segun las exigencias
especificas de la EMA y debe demostrar similitud con su firmaco de referencia en cuanto

a cabdad, actividad biologica, seguridad y eficacia, en el marco de ensayos clinicos de
comparacion directa aleatorizados dob

te cego

2. La eleccion de un farmaco innovador o su BS es responsabilidad exclusiva def medico
prescriptor.

3. Los farmacos BS no son genéricos de sus farmacos de referencia por lo que no son
sustituibles. El intercambio de un biologico por su BS es un acto meédico que debe ser
realizado exclusivamente por el médico prescriptor, con el consentimiento del paciente.

4. La SER entiende que, para una asistencia de maxima cafidad, las instituciones hospitalarias
deben garantizar que todos los firmacos biologicos y BS que estén financiados por las
autoridades sanitarias de nuestro pais para el manejo de las enfermedades reumaticas
ben estar disponibles en todos los hospitales del Sistema Nacional de Salud
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ndad Expanois w

Reumatologia

e ) 5.Ya que los farmacos BS estan sujetos a un seguimiento de seguridad igual que al de sus
Porvas farmacos de referencia, es necesario crear registros de farmacovigilancia especificos. La

Or Jous Vicemis Morwns Mt

SER tiene amplia experiencia en es

2 g arseazerdigh estudios de seguridad
Dr Jond Lati Andreu Sircser

regisiros y se ofrece para llevar a cabo estos

O P ot Tocin 6. La trazabilidad de los medicamentos biologicos es un elemento de calidad que permite
KON TR Ao oot St asignar de forma especifica a cada lote y producto las sospechas de reacciones adversas.
Zeretans Carwrs Actualmente al BS se le asigna el mismo denominador comun internacional (DCI) que
R T al innovador por lo que la prescripcion debe de realizarse por marca comercial con la
RS finalidad de conseguir una trazabilidad adecuada.

Dr _hsan Mutos Drtegn

De_dose Ancires Raman beorms

7. En el caso de que el firmaco biologico de refere

Cia tenga mas de una indicacion, fa

Teaswreru
xRaohSwent Statun Ratu extrapolacion de indicaciones debe justificarse segun los estandares de la EMA, y en
Coeratar caso de ser necesario, demostrarse individualmente para cada indicacion autorizada

Stesiainons mediante ensayos clinicos de comparacion directa aleatorizados doble ciego con el
e farmaco de referencia. La demostracion de eficacia y seguridad de un BS para una
Dr Mipsst Argw Abad Haruarvder ’

D Maque Arge! Babrores Sermas indicacion determinada puede no ser la misma que para una segunda indicacion en la
Ora M7 % Bestatad A [ — - - a r v e e
oot que el firmaco biclogico de referencia ha demostrado eficacia y segurida

Ors Rama Ceo Porciies

Or Mgsel Arget Gonzies-Gay Mumacss

Ora Murts Lrrsm Pass 8. B uso optimo de los BS requiere didlogo e interaccion continucs entre medicos,
g'_\;:‘,_':'.::,:":,, farmacologos y entidades reguladoras, con la intencion de preservar el derecho a la
DOr. futsen Qaayo St . . R 3
FnryreAl et dsm AR salud de los pacientes, con el objetivo de ofertar a los mismos, productos de calidad
Dra Samtris ous Mates eficaces y seguros.

9. Este posicionamiento de la SER se actualizard periodicamente a la luz de nuevas
evidencas, estimandose la proxima dentro de 2 anos

ASOCIACIONES DE PACIENTES QUE MUESTRAN SUADHESION A ESTE DOCUMENTO:

ACCION PSORIASIS

CCION PSORI

LIRE

o
=4
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AUTOINMUNES

Durante el afio 2014 hemos realizado este gran proyecto con dos acciones, una en
Valencia en Abril y otra en Madrid en Junio.

VALENCIA

Valencia, 25 de abril de 2014.- Arranca en Valencia Autoinmunes, una iniciativa que
nace con el objetivo de mejorar el conocimiento sobre las enfermedades inflamatorias
autoinmunes y concienciar a la poblacién sobre las limitaciones incapacitantes que
provocan estas patologias. Este proyecto une por primera vez, bajo la misma iniciativa,
a la Asociacion de enfermos de Crohn y colitis ulcerosa (ACCU Espafa), Accion
Psoriasis, la Coordinadora Nacional de Artritis (ConAtrtritis) y la Coordinadora Espafiola
de Asociaciones de Espondilitis (Ceade) con la colaboracién de AbbVie. Todas ellas
representan a 2 millones de pacientes. Entre estas patologias se encuentran las
enfermedades reumaéticas, la enfermedad inflamatoria intestinal y la psoriasis.

Autoinmunes se pone en marcha en Valencia y durante todo el afio 2014 se llevara a
cabo en diferentes ciudades de Espafia con el fin de dar a conocer el impacto de estas
enfermedades en diferentes ambitos (social, laboral, etc) y trasladar también a la
poblacién el importante papel que juegan las asociaciones de pacientes en el apoyo a
las personas que padecen estas patologias.

-\

Sl
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Caracteristicas comunes de las enfermedades inflamatorias autoinmunes

Las enfermedades inflamatorias autoinmunes son un conjunto de enfermedades de
origen desconocido en las que el sistema inmunologico ataca a las células del propio

organismo. Tanto las enfermedades reumaticas (ER) como la enfermedad inflamatoria
intestinal (Ell) y la psoriasis (Ps) son patologias autoinmunes, inflamatorias, cronicas e
incapacitantes.

Enfermedades inflamatorias autoinmunes y crénicas

Las enferfne.dades reumatlca§ afectanal fje cada .4,personas AUTOINMUNES Vst
en Espafali] y se caracterizan por la inflamacion de las -
. . . HACIA LA COMPRENSION DE LAS
articulaciones. Por su parte la Enfermedad Inflamatoria evrermeoaoes nrauaorias autoimmunes
Intestinal afecta a 130.000 personas en nuestro pais[ii] y en  oeeoomine
el caso de Crohn la inflamacion se produce en cualquier parte
del tubo digestivo y en el caso de la colitis ulcerosa afecta al
intestino grueso (colon). Asimismo en Espafia hay méas de 1
millbn de personas con psoriasisfii] y la inflamacion se
manifiesta en la piel y en el caso de la artritis psoriasica
también en las articulaciones.

[vp—

SESIONES INFORMATIVAS PARA PACIENTES

Coate abbvie

Todas estas patologias son crénicas y los pacientes tienen que comiéir con ellas de por
vida. No obstante, gracias a los tratamientos innovadores que existen actualmente
pueden mejorar su calidad de vida y sobre todo reducir las limitaciones incapacitantes
que provocan estas patologias.

Enfermedades incapacitantes a nivel laboral y social

Las enfermedades reumaticas suponen casi el 50% de todas las ausencias del trabajo
de 3 dias 0 mas y el 60% de las incapacidades laborales permanentes. Asimismo, estas
patologias generan dafio fisico, psiquico y discapacidad lo cual genera costos personales,
sociales y econdémicos muy elevados. En el caso de la enfermedad inflamatoria intestinal,
2 de cada 3 personas con colitis ulcerosa afirma que su enfermedad interfiere en el
trabajo. Ademas, el 73% de estos pacientes afirma que la patologia afecta a sus
actividades de ocioliv]. Por su parte, 1 de cada 10 pacientes[v] con psoriasis han tenido
que abandonar su puesto de trabajo o ha sido despedido por su enfermedad y cerca del
70% de los pacientes]vi] afirma que la psoriasis limita el desarrollo de su vida en diversos
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ambitos, asi como también reconoce sentir vergienza y miedo al rechazo en las
relaciones con su pareja.

MADRID

30 de Junio, presentacidon en Madrid, en el llustre Colegio de Médicos.

OBJETIVOS

AUMENTAR EL CONOCIMIENTO QUE TIENEN LOS PACIENTES SOBRE SU ENFERMEDAD
AYUDAR A CONOCER EL IMPACTO DE ESTAS ENFERMEDADES EN DIFERENTES AMBITO
(SOCIAL, LABORAL, ETC.)

DAR A CONOCER EL IMPORTANTE PAPEL QUE TIENEN LAS ORGANIZACIONES DE PACIENTES
EN EL APOYO A LAS PERSONAS QUE SUFREN ESTAS ENFERMEDADES Y SU ENTORNO

Dentro de las diferentes actividades previstas estaban ponencias en las que participaron

representantes de las distintas coordinadoras nacionales:

CONARTRITIS,CEADE,ACCION PSORIASIS Y ACCU ESPANA.
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Visita a la exposicion vivencial
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AUTOINMUNES

La enfermedad no nos
define, sélo nos
acomparfa. Como tanatas
otras cosas en la vida.

Hoy puede ser un buen
momento para dejar de
pensar en limitaciones y
comenzar a pensar en
posibilidades.

Esa es la intencion de
AUTOINMUNES una
exposicién creada por y
para pacientes y sus
familiares, un escenario en
el que intercambiar
experiencias y conocer
aguello que nos puede
ayudar a aligerar la carga

De izq. a drcha.: Ana Sanchez Atrio, vicepresidenta del lcomem, y Pedro Pozuelo, '
presidente de Ceade
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NO LE DES LA ESPALDA — DON'T BACK THE
PAIN

No le des la Espalda

Desde ASIF y CEADE se puso en marcha este proyecto que se iniciéo en América
y ha continuado en Europa, donde hemos sido los encargados de llevar a cabo la
difusién del proyecto.

Para ello se realizé presentacion ante los medios de comunicacion el 26 de Junio
en el Hotel Colon de Madrid.

Se mostro las acciones a llevar a cabo como la colocacion de fotomaton en
Centros Comerciales de Madrid, donde las personas podian hacerse fotos gratis
pero al recogerlas, salian de espaldas, con el eslogan No le des la espalda al dolor.
Se realizan folletos con indicaciones y pautas a tener en ciuenta ante dolor de
espalda continuado.

‘NOLE
fOESEA 5 sintomas del dolor de espaldainflamatorio  Ayuda ;Cdmo vivir con dolor de espalda?
No ignores el dolor de espalda
iNO LE DES LA ESPALDA!
DOLOR DE ESPALDA MECANICO DOLOR DE ESPALDA INFLAMATORIO

El dolor mecanico es &l tipo mas frecuente de El dolor de espalda inflamatorio tiene unas

dolor de espalda. Habitualmente se produce caracteristicas muy distintas y concretas,
al levantar cbjetos pesados, por distensiones diferentes del dolor lumbar mecénico. Es
musculares o por lesiones deportivas, importante conocer estas diferencias por si
situaciones en las que se dafan los huesos y esta relacionado con una patologia

subyacente. Estas enfermedades empeoran

las estructuras circundantes alrededor de la
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El doctor Jordi Gratacds, reumatélogo del hospital ParcTauli de Sabadell, y una
paciente que conté en primera persona su dolencia, Azucena Escudero,
explicaron la importancia que tiene un diagnostico precoz en las patologias
asociadas al dolor de espalda inflamatorio.

Partiendo del dato de que se estima que el 80% de la poblacion tendra dolor de
espalda en algin momento de su vida, es necesario concienciar a la poblacion de
gue hay un tratamiento para aquellos que sufren dolor de espalda inflamatorio. Y
cuanto antes se trate, mejor.

Para ello han creado una web: que proporciona toda la informacién. En él aparece
un sencillo test con 5 preguntas para que puedas comprobar que tipo de dolor
tienes: mecanico o inflamatorio.

Test para identificar el dolor de espalda inflamatorio

1.¢;Comenzaste a sufrir dolor de espalda antes de los 40 afios?

2.¢Tu dolor de espalda ha ido creciendo poco a poco?

3.¢Mejora tu dolor de espalda con la actividad fisica o cuando te mueves?
4.¢:Tu dolor de espalda mejora cuando descansas?

5.¢Te despiertas y/o te levantas por la noche debido al dolor de espalda?

Si contestas Sl al menos a 4 de las preguntas, es que padeces dolor de espalda
del tipo inflamatorio.

NO LE
: DES LA

www.noledeslaespalda.es
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La campana ‘No le des la espalda’ recibe el premio ‘Mejores
Ideas 2014’ otorgado por Diario Médico

:NOLE

DES LA  Mas de 25.000 personas ya se han informado sobre su dolor de
' espalda en www.noledeslaespalda.es

"fr'#:-,,.. il

11.

La campaia de concienciaciéon ‘No le des la espalda’ impulsada por AbbVie
ha recibido un premio ‘Mejores Ideas 2014’, en la categoria ‘Solidaridad y
Mecenazgo’, un galardéon que otorga anualmente Diario Médico a aquellas
iniciativas puestas en marcha por instituciones y profesionales que
contribuyen a mejorar la sanidad espafiola. La Xlll edicion de estos premios
tuvo lugar ayer en Barcelona en el Teatro Nacional de Catalufia.

No le des la espalda, que cuenta con la colaboracion de seis asociaciones
europeas de pacientes y especialistas en el cuidado del dolor de espalda, tiene
como objetivo concienciar a la poblacion sobre la importancia de saber distinguir,
cuando hay dolor de espalda, si éste es de tipo mecanico o inflamatorio. La
finalidad es que las personas afectadas por un dolor inflamatorio puedan acudir al
especialista correspondiente y lograr un diagnostico precoz si existe alguna
patologia subyacente.

No le des la espalda es una iniciativa europea que tiene como objetivo concienciar
acerca del dolor de espalda inflamatorio y ayudar a reducir el impacto en la calidad
de vida de las personas que se pueden ver afectadas por una patologia de este
tipo. Puesta en marcha por AbbVie, cuenta con la colaboracién de seis
asociaciones europeas de pacientes y especialistas en el cuidado del dolor de
espalda. En Espafia participan:

e« La Coordinadora Espafiola de Asociaciones de Espondilitis (CEADE),
representada por Pedro Plazuelo, presidente, y Carlos Medina, presidente de
la seccién de Mostoles.

e La Sociedad Espafiola de Médicos de Atencién Primaria (SEMERGEN),
representada por el Dr. Sergio Giménez Basallote, responsable del Grupo de

Aparato Locomotor.

e La Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia (SEMG),
representada por el Dr. José Carlos Bastida Calvo, responsable del Grupo de
Aparato Locomotor.
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e La Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC),

representada por el Dr. Alejandro Tejedor Varillas, coordinador del Grupo de
Enfermedades Reumatoldgicas.

« La Asociacion Espafiola de Fisioterapeutas (AEF), representada por Carmen
Suérez Serrano, secretaria general.

« Los reumatdlogos Dr. Jordi Gratacdés Masmitja, Dra. Beatriz Joven Ibafiez y
Dr. Xavier Juanola Roura.

‘No le des la espalda’ ha recibido la Declaracién de Utilidad para los Pacientes
Reumadticos de la Sociedad Espafiola de Reumatologia.

s :
DIARIO MEDICO
T

1=Las Mejores

Ideas de 2014

‘

/
A
2 ! /
i 5 ) 808 )

llustracion 1Pedro Plazuelo recogio el premio en Barcelona en el Teatro Nacional
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Reunion de expertos, sobre espondilitis
anguilosante Zurich 2014

Alemania

|

Wy ; El pasado dia 8 de Septiembre D. Pedro
ol - Zurich .
Francia - Plazuelo Ramos, presidente de CEADE,
Berna  Suiza Doos mantiene reunion con personal representante de
relacion con los pacientes de Novartis para
trabajar y colaborar de forma continuada a partir
de ese momento.

ltalia

La reunion fue muy positiva ya que despues de la misma concretamos
participacion a peticion de los laboratorios Novartis, en la préxima reunion de
expertos sobre espondilitis anquilosante que se llevara a cabo en fechas
préximas en Zurich, y quieren que sea CEADE quien represente a Espafia.

Para nosotros es un gran paso, a dia de hoy estamos participando en proyectos
de gran relevancia para los pacientes y un paso de gigantes en los contactos y
participacion como Coordinadora que representa a los mas de 500.000 pacientes
en toda Espafa.

Para participar en esta primera reunion se desplaza D. Jesus de la Haza, Directivo
de CEADE a Zurich, donde muestra el trabajo y distintos proyectos que desde
Ceade se estafia llevando a cabo.

Ademas se abordan los siguientes temas.

- 1° dia (16 Octubre): reunion de expertos propiamente. Temas a tratar:

e Retos, necesidades no cubiertas, expectativas
e Diferentes etapas de la patologia
e Circuito asistencial, profesionales, otros actores de la sanidad

e Fuentes de informacion relevantes para los pacientes con espondilitis

e Papel de las asociaciones de pacientes, redes sociales ... en la educacién y el
soporte a los pacientes con espondilitis
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e Impacto de la patologia en la calidad de vida (trabajo, ocio .

e De qué disponen actualmente para el tratamiento de la espondllltls y nivel de
satisfaccion

- 2° dia (17 de Octubre), se gravaran unos videos testimoniales de los
pacientes participantes, con finalidades de conocimiento de la enfermedad y
sensibilizacion de la misma (no tendra finalidad comercial y sélo se filmara si el
paciente esta de acuerdo y tras firma de cesion de derechos de imagen).

- En la reunidn de expertos, habra entre 8 y 10 personas de diferentes paises:
Alemania, Italia, Francia, UK, Holanda y Estados Unidos y Espafia esta invitada
cuyo representante ha sido Pedro Plazuelo Ramos, Presidente CEADE.
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RESTO DE REUNIONES Y PROYECTOS EN LOS
QUE PARTICIPA CEADE

» 29 de marzo, Pedro Plazuelo asiste a los
campeonatos paralimpicos celebrados en
Madrid del 28 al 30 de marzo, donde pacientes
con espondilitis como José Antonio Araez
participo.

» 17 de Mayo participamos en el 20 Aniversario
de ADEAPA, se pone de manifiesto los nuevos
tratamientos bioldgicos.

» EI 20 de mayo asistimos a la presentacion del Libro Blanco de los Biosimilares
en el Ministerio de Sanidad de Madrid al cual fuimos invitados.

> 26 de abril, asistimos u organizamos la asamblea General de CEADE en Hotel
Las Provincias de Fuenlabrada, donde se pone de manifiesto la necesidad de
acometer cambios dentro de la Coordinadora y modificaciones de estatutos.

JORNADAS NACIONALES DE ESPONDILITIS
> 11 de Junio, reunién con laboratorios Hospira, para  CONMEMORACION 20 ANIVERSARIO DE ADEAPA

presentar el trabajo de CEADE y ver de que forma = 17PEMAYO2014 10 HORAS

PATROCINAN

podemos conjuntamente llevar a cabo algun
proyecto.Hospira realiza presentacion tanto del equipo
gue forma esta empresa asi como su presencia mundial.

cajAstura A

OREANIZA

» V edicién de los premios de investigacion José Roman , : @
21 de Junio participamos en Cordoba organizada por  ***** OVIEDO 2
. - L. AUDITORIO PRINCIPE FELIPE ... ..
ACEADE vy la Coordinadora Espafiola de Asociaciones SALA DE CAMARA N° 5
de Espondilitis, con la participacién en la mesa de su

Presidente Jesus de la Haza, el presidente de CEADE y el Director Técnico, D.
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Eduardo Collantes Estévez y Jefe del Serv. De Reumatologia del Hospital
Reina sofia de Cérdoba.

> Ministerio de Sanidad el 12 Septiembre , reunién para Jornada de
trabajo y trasladar nuestras inquietudes y las de los pacientes.

T g

Red de Escuelas
“§ de salud

El 12 de septiembre a peticion del Ministerio de Sanidad, servicios sociales e
igualdad, CEADE participa en la primera reunién nacional para la puesta en
marcha de Red de Escuelas, toda una jornada en la que aunamos problematicas,
ideas y propuestas.

¢, Paraque?

Con el fin de hacer mas eficiente el sistema sanitario, se propone la creacion de
una Red de Escuelas de Salud, entidad sin animo de lucro, que buscando
intereses comunes permita compartir herramientas, métodos pedagogicos,
programas y sistemas para mejorar la accesibilidad de la ciudadania, canalizar la
informacion y formacién en salud evitando duplicidades y bolsas de ineficiencia.

De manera especial el perfil demogréfico nos hace ser conscientes de la realidad
gue supone la situacion del envejecimiento de la poblacion y la situacion de la
cronicidad en Espania, la dispersion de las personas con condiciones cronicas de
salud, la escasez de tiempo de profesionales sanitarios, la necesidad de diseminar
informacion en materia de prevencién de la enfermedad y promocién de la salud,
la mejora de la asistencia a las personas con enfermedades cronicas, su
seguridad y la promocion del paciente como centro del sistema sanitario, el apoyo
a las personas cuidadoras.

Se requiere por tanto sistemas eficientes que disminuyan la variabilidad, que
consigan mejorar la gestién del conocimiento y diseminar las mejores practicas,
gue utilice la inteligencia emocional, que permita compartir experiencias, que
como consecuencia incrementen la alfabetizacion sanitaria y mejoren el acceso a
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informacion de calidad sobre promocion de la salud y prevencion de condiciones
de salud y limitaciones cronicas de la actividad.

Las nuevas tecnologias de la informacion y comunicacion y las redes sociales
posibilitan la difusion de conocimientos de forma eficiente asi como compartir
experiencias entre pacientes y entre pacientes, profesionales y ciudadania.

Miembros de CEADE, Lupus vy
Parkinson, entre los que se encuentra
el presidente D. Pedro Plazuelo de esta
coordinadora en el Ministerio de
Sanidad.

Red de escuelas

» Reunién de pacientes

16 Septiembre, participamos como pacientes en Madrid en una reunion de
pacientes y profesionales.

» Foro Discapacidad de Fuenlabrada
18 Septiembre, reunién, a través del cual organizamos la Semana de la
discapacidad y preparamos difusion de la asociacién de AEEF , a la que asistio
su presidente y en la que hubo cabida para informacién de CEADE.

» "i TU También Puedes!"
20 de Septiembre, , asistimos en Puertollano a la presentacion de esta
jornada en la que pacientes con espondilitis , profesionales de la sanidad y
ELDEPORTE Y LAS ENFERMEDADES REUMATICAS asociaciones de pacientes abordan
| Ziwirsinz la importancia de la realizacién de
" 4 ejercicio en las enfermedades
reumaticas y en especial en la
espondilitis Anquilosante.
Tres deportistas de élite con
espondilitis, el mejor ejemplo para
no tener escusas.
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> Las fotografias finalistas del || Certamen de fotografia sobre

enfermedades reumaticas llega a Granada impulsada por CEADE, se
exponen en el Hospital Universitario Virgen de las Nieves, se inauguro en el
marco del Il Intercongreso de la Sociedad Andaluza de Reumatologia y estuvo
abierta hasta el 30 de octubre.

» Run for reumatology
11 de Octubre, participacion en en San Lorenzo del Escorial en esta carrera
por parte de Pedro Plazuelo, a la que asistimos pacientes para impulsar el
deporte como arma para combatir la EA. La iniciativa se compone de
diferentes pruebas para que todo el mundo pueda participar en la carrera o
caminata que mas le guste.

‘Run for Rheumatology” es una iniciativa que nace con el objetivo de
concienciar a la poblacion sobre las enfermedades reumaticas y promover el
deporte, no solo entre la poblacion general, sino también entre aquellas
personas que padecen enfermedades reuméticas.

> Presentacion del libro Reflexiones sencillas para una vida

complicada

18 Octubre, el doctor Lépez Caballero, psicélogo de
ACEADE —Asociacion Cordobesa de Afectados de
Espondilitis-presenta este gran libro,
coincidiendocon el Dia Nacional de Ila
enfermedad 20 de octubre.

» Dia Nacional de la Espondilitis
20 Octubre , Nota de prensa , asistimos a la radio, y Pedro Plazuelo como
presidente de CEADE , ademas emite varios comunicados para conmemorar
este dia.

Pagina | 32



MEMORIA ANUAL CEADE 2014
Eﬁammem Nuestra férmula es la Suma

CEADE ha participado en Espafia en

Estrategia elaboracion de la elaboracion de la Estrategla
en enfermedades

reumiticas y en Enfermedades reumaticas vy

musculoesqueléticas del

Sistema Naciqnal de musculo esqueléticas del sistema nacional

Salud
de Salud, lo que para nosotros es un gran avance

para los pacientes. El dia 20 de octubre
coincidiendo con el dia Nacional de la espondilitis,
Ceade participa en el Ministerio de Sanidad en la
jornada técnica mejorando juntos en el
abordaje de las enfermedades reumaticas y
musculo esqueléticas.

Desde que se pidié a CEADE su participacion en la elaboracién de proyectos
desde el Ministerio de Sanidad, trabajamos para mejorar todo lo que tenga
gue ver con los pacientes y familiares, y con el abordaje de las enfermedades
reumaticas y en concreto las espondiloartritis.

» Jornadas de espondilitis en Leganés

24 Octubre, participamos en las mismas, apoyamdo a =7
nuestros compareros de AEERL. \ C.?N\AESR

ASOCIACION de
ESPONDILITIS
y REUMA de

LEGANES

» Congreso de Espondilitis en Sevilla
22 noviembre, asistencia a Sevilla, hospital de . ,

, . ., Jornada Informativa

Fremap, para estar al dia en cuanto a la implantacion ARTICULAR Y

de los nuevos tratamientos bioldgicos, y el trabajo de  VIDA SALUDABLE
las asociaciones, ponencia impartida por Pedro 24 pcctubre de17:30 a 20:30h.

Plazuelo. iLeganés o
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» Del 24 al 28 de Noviembre, participamos en las Jornadas de Discapacidad de

Para CEADE es muy importante sensibilizar y

Jornadas de Discapacidad de

educar a los mas jovenes, y en este sentido nos
Fuenlabrada.

hemos implicado siempre en estas jornadas. El

hecho de que jovenes escolares te pregunten
En esta edicion debatimos con profesionales después de explicarles que es la espondilitis

en esta materia acerca de la importancia que anquilosante, denota que prestan gran atencion
tiene el ocio, ya que es un derecho que abarca a las explicaciones que los pacientes de AEEF
el esparcimiento, el desarrollo personal, la realizan, pero mas aun cuando en los talleres
amistad, los proyectos, las aficiones, etc. ven las dificultades que estos pacientes tienen

para realizar tareas diarias, actividades o

simplemente acostarse.

En Fuenlabrada hay 8.200 personas
discapacitadas, -un 4 por ciento de la
poblacion-.

Pagina | 34



MEMORIA ANUAL CEADE 2014
Cea e )
mesmgmanesiasma - Ny estra formula es la Suma

» Master para directivos del 27 al 29 Noviembre , el presidente asiste a este
progarma de formacion durante tres dias completos en a en temas legales San
Lorenzo del Escorial (Euroforuma) como continuacion a otros dos a los que ya ha
asistido, en direccion y organizacion de grupos, o comunicacion y marketing.
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REDES SOCIALES

Dentro de los proyectos se llevé a cabo uno de los méas ambiciosos de CEADE, su cambio
y estructuracion asi como la modificacion de los estatutos.

Con la colaboracion de Abbive y la empresa Prisma, pusimos en marcha este proyecto.

Una de las principales acciones de CEADE en el pasado afio fue este gran proyecto con
el que se iniciaba una nueva etapa, en la que iniciamos la revision y cambios de los
estatutos que de forma unanime se toma la decisién de adaptarlos a la nueva situacion
de los diagnosticos.

Dentro del proyecto hemos contado con el apoyo de Abbive y la empresa Prisma.

Acciones realizadas:

Archivo Editar Ver Historial Marcadores Herramientas Ayuda ol (0 [ )
J’ Ceade x U+ -
M 8 € @ @ wwwespondioattisaxial.org a| A |Q suscar G- 3§ F- 8- 3 - -8 @ =
[8) Mas visitados B[] Descargas dejuego gr... [ Webs Empleo Discapa... () :: dislob - El Portal de... & Modelo de Kotter de g... [ Lista de funciones de... § jimiento de flot... % Bi ido al mundo ... | | CEADE

p— YT

LU Quiénes somos  Enfermedades  Recomendaciones  Comunicacién  Contacto

Ceace

Nuestra formula es la suma

Te ayudamos

2 a resolver todas tus dudas

Y

Conoce mds sobre las enfermedadg

Espondilitis Espondiloartritis  Enfermedad Colitis Uveitis
angquilosante axial no radiogrdfica de Crohn Ulcerosa Inflamacién de la capa
Reumatica Puede presentar Autoinmune, De causa media del ojo, que
inflamatoria, progresiva signos y sintomas inflamatoria y desconocida afecta al iris, cuerpo
y dolorosa. Afecta similares a la EA crénica que puede evoluciona en brotes ciliar, la pars plana
principalmente a la como dolor crénico y afectar a cualquier de intensidad y ylo la coroides.
columna vertebral pérdida funcional parte del tubo duracion variable.
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RESPONSABILIDAD SOCIAL

Actuar de forma responsable y ética en todas nuestras actividades es una de nuestras
sefias de identidad. Valoramos el esfuerzo que la administracion y las personas hacen
apoyando nuestros proyectos y programas. Por ello nos esforzamos en optimizar los
recursos y contener el gasto, llegando a acuerdos con empresas publicas y privadas que
mejoren el acceso a las terapias y actividades al menor coste posiblepara el paciente y
sus familias.

CEADE se caracteriza por estar abierta a dialogar con todos los agentes implicados en
la mejora de la calidad de vida de los pacientes, y en este sentido avanzamos con paso
firme.

"se ha ido hasta aqui, pero ;ahora como llegamos al
siguiente paso?”

Somos conscientes de que este nuevo tipo de la relacion con empresas, mas alla del
tradicional acceso a recursos financieros, puede contribuir a un fortalecimiento
institucional y una mayor profesionalidad, credibilidad y visibilidad.

Somos transparentes con la rendicion a las administraciones y empresas que confian en
los proyectos que CEADE tiene en marcha.

En 2014 hemos fijado nuestro domicilio social en Fuenlabrada, donde hemos
tenido el apoyo del Ayuntamiento de esta localidad donde se nos ha cedido un
local para desarrollar nuestra actividad, el cual se encuentra en la Calle Pinto N°
10, primera planta de Fuenlabrada CP.28944. Ademas de trasladarnos su apoyo en
el trabajo que desarrollamos y poder disponer de los espacios que tiene esta
ciudad para realizar jornadas o congresos.
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