
Siendo el 17 de octubre a las 10:30h. en primera convocatoria y a las 11:00h. en segunda, da 

comienzo la Asamblea General Ordinaria 2020 de la Coordinadora Española de Asociaciones de 

Espondiloartritis a través de videoconferencia de la plataforma Zoom, debido a la pandemia de 

la COVID-19 y confinamiento, no ha sido posible realizarla de forma presencial, por lo que en 

cumplimiento de los estatutos vigentes y de las obligaciones de esta coordinadora se realiza de 

forma virtual, con los siguientes puntos del orden del día: 

1. Lectura y Aprobación, en su caso, del acta de la Asamblea anterior. 

2. Informe de la presidencia. 

3. Lectura y Aprobación, en su caso, de la Memoria de Actividades y Cuentas del Ejercicio 

2019. 

4. Lectura y Aprobación, en su caso, del Presupuesto aplicable a esta asociación 

correspondiente al ejercicio 2020. 

5. Ruegos y preguntas. 

 

Asistentes: 
Asociaciones miembros de CEADE (Coordinadora Española de Asociaciones de 
Espondilitis):  

 
AEEF (Asociación de Enfermos Espondilíticos de Fuenlabrada) 
 Antonio González Segovia (presidente AEEF) 
 
EDEPA (Enfermos de Espondilitis Parleños Asociados) 

 Juan Carlos Lara (presidente EDEPA) 

 

AMDEA (Asociación Mostoleña de Espondilitis y Artritis) 

 Elisa Serrano Izquierdo (vicepresidenta AMDEA) 

 
AEXPE (Asociación Extremeña de Pacientes con Espondilitis) 

 Fco. Javier Muñoz Barrena (presidente AEXPE) 

 
APER (Asociación de personas con espondilitis, artritis y enfermedades 

reumáticas de Aranjuez) 

 Felipe Villalba Sánchez (presidente APER) 

 
ASEA (Asociación Salmantina de Espondilitis Anquilosante) 

 Pilar Hierro Terradillos (vicepresidenta ASEA) 

 

ACEADE (Asociación Cordobesa de Enfermos Afectados de Espondilitis). 

 Jesús de la Haza Pineda (Vocal ACEADE) 

 

AJEREA (Asociación Jerezana de Espondilitis y Artritis) 
 Marco Antonio Sánchez Torres (vicepresidente AJEREA) 



AEACR (Asociación Provincial de Espondilitis Anquilosante y otras 

Espondiloartropatías de Ciudad Real) 

 José Antonio Cabanillas (presidente AEACR) 

 

Por parte de la Junta Directiva de CEADE asisten: 

 

Pedro Plazuelo Ramos (presidente CEADE9 

Francisco José Cabello Quirós (secretario de CEADE) 

Marco Garrido Cumbrera (Vocal de investigación de CEADE) 

 
No hay delegaciones de voto. Todos los representantes de las asociaciones de CEADE 
autorizan a grabación de la asamblea para su posterior transcripción del acta. 
 
El presidente de CEADE, Pedro Plazuelo propone a la asamblea que modere la reunión 
D. Luis Orti Algarra, se aprueba por unanimidad de los presentes para moderar la 
Asamblea General. 
 

1. Lectura y Aprobación, en su caso, del acta de la Asamblea anterior. 

El acta se ha remitido a todas las asociaciones, por lo que se acuerda por un unanimidad 
no leerla, pero se apuntan algunas correcciones. 
Pilar Hierro pregunta el cargo de Jesus de la Haza en ACEADE, este indica que es vocal 
de relaciones y Presidente emérito, Pilar indica que en el acta aparece como 
vicepresidente de ACEADE, por lo que se anota dicha corrección. 
 
Indica que algunos datos de personas no están viene escritos. Indica que el 
representante de ASEA aparece Marcelino Méndez y es Menéndez. 
 
En el párrafo de la página 2 parte donde se indica que se les entrega a todos los 
asistentes copia de los estatutos vigentes, no queda claro si son los del año 2003 o los 
que se propusieron modificar en 2014. Se anota que son los del año 2003 que son los 
que están registrados en el RNA. 
 
Elisa representante de AMDEA, indica que Yolanda Calderón es secretaria de AMDEA, 
para realizar la modificación en el acta ya que aparece como vicepresidenta y la 
vicepresidenta es Elisa Serrano Izquierdo. 
 
Se somete a votación la aprobación del acta anterior, es aprobada por unanimidad de 
los presentes con un resultado de  
 
2. Informe de la presidencia. 

 

El presidente de CEADE, Pedro Plazuelo presenta informe de las acciones y modificaciones que 

se han tenido que realizar durante este año 2020 por motivo de la pandemia por la COVID-19. 

 



 

Informa que todas las acciones previstas para el presente año se han tenido que ir retrasando 

para ver viabilidad de su desarrollo. A continuación se indica que se ha realizado y que hemos 

modificado: 

PROYECTOS PREVISTOS 2020 

Se informa que debido a la pandemia de la COVID-19 la Coordinadora se ha 

visto obligada a ir retrasando el desarrollo de los proyectos hasta el mes de 

septiembre, momento en el que nos hemos visto obligados a readaptar las 

solicitudes de patrocinio. 

En 2019 Abbvie nos pagó el apoyo de 2019 y el de 2020. 

La solicitud presentada en mayo a Novartis, se ha modificado en septiembre, 

debido a que no podemos realizar actividades presenciales. Se ha solicitado 

apoyo para el Día Nacional de la Espondilitis para el que realizaremos ciclo de 

Jornadas Virtuales, contratación de plataformas digitales y videoconferencias, 

herramientas para desarrollo de la actividad de forma no presencial y formación 

en nuevas tecnologías. Se ha solicitado un apoyo de unos 20.000€ y esperamos 

llegue a buen término. 

Se ha puesto en marcha en tiempo record un proyecto de investigación como 

REUMAVID en el que están implicadas sociedades científicas, profesionales 

médicos, federaciones nacionales, asociaciones de pacientes de CEADE y 

pacientes. Este proyecto a día de hoy se está desarrollando ya a nivel europeo. 

 

A petición del Foro Español de Pacientes se solicitó apoyo desde CEADE para 

participar en la revisión de IPT (Informes de Posicionamiento Terapéutico), para 

el que el presidente debió remitir su CV al ministerio e Instituto Carlos III.  

Este año tenemos un total de 15 proyectos en ejecución. 

 

PROYECTO DE GENERO ESPONDILOARTRITIS 

Estamos participando en proyecto de Género para medir las desigualdades en 

cuanto a género en el diagnóstico y tratamiento de las espondiloartritis. Este 

proyecto en el que participamos varias federaciones y ligas se va a presentar de 

forma no oficial al Ministerio de Sanidad el día 20 de octubre. Se presentará de 

forma oficial para 2021 por la actual situación de pandemia. 

COMIC ESPONDILITIS  

Realizado e imprimido, se está trabajando en materiales didácticos para 

educación, a día de hoy debido a la situación actual, está en stand bye. Tenemos 

40 cajas de ejemplares para las asociaciones desde el mes de marzo. 

 

 



COMISIÓN MOD. ESTATUTOS 

Se han realizado más de 15 reuniones por video conferencia para realizar 

modificación de estatutos, que se remitirán en breve a las asociaciones. Seguimos 

activos para elaborar el reglamento de régimen interno. 

Pilar Hierro pregunta al presidente si nos puede avanzar algo más acerca del informe de 

género. 

Pedro Plazuelo comenta que por tema de confidencialidad no puede avanzar mucho más 

pero que servirá para poner de manifiesto el retraso diagnóstico de la mujer en relación 

con el hombre. Las desigualdades en este sentido ya que a día de hoy la espondilitis no 

es una enfermedad solo de hombres, como se pensaba hasta hace unos años. Y que en 

cuanto se pueda hacer público este informe serán los primeros en recibirlo. Ahora estamos 

teniendo reuniones con la administración para hacerlos partícipes. 

Pilar Hierro pregunta si en la revisión de las IPT formaría parte de un grupo de trabajo 

¿Y en representación de qué? 

Pedro Plazuelo indica que su labor está dentro del grupo de trabajo del Foro Español de 

Pacientes designado para la evaluación de las IPT. Estría como representante del Foro ya 

que CEADE está dentro de la organización y en representación de CEADE. Su labor seria 

revisión de IPT relacionadas con las espondiloartritis solo y exclusivamente, ya que 

dentro de ese grupo hay representantes de otras organizaciones y patologías. 

 Jesus de la Haza hace un reconocimiento especial a la directiva y especialmente a Marco 

garrido por la gran labor y valor que aporta a CEADE y pone de manifiesto el valor de 

proyectos de investigación como REUMAVID. 

Pilar Hierro se congratula con el agradecimiento de Jesús d Marco Garrido. 

Jesús de la Haza apunta que hace 50 años cuando le diagnostican la enfermedad, la 

prevalencia y relación en el género era de una mujer por cada cuatro hombres. 

José Antonio Cabanillas felicita a Marco y a Pedro por el proyecto REUMAVID. 

Respecto a la reunión del día 20 de octubre, recuerda cuando en 2019 tuvimos la reunión 

en el congreso con dos diputadas donde charlamos acerca de las desigualdades de género 

y el entorno rural. 

Marco garrido apunta a José Antonio Cabanillas, que él también tiene una función muy 

importante en CEADE, gracias a él se propiciaron las reuniones en el Congreso y que se 

conociera a CEADE. 

Juan Carlos Lara presidente de EDEPA interviene para indicar que en ocasiones nos 

quejamos a la hora de realizar reuniones de forma presencial por las distancias y costes y 

que en esta ocasión que desde CEADE se ha puesto esta opción para compartir toda la 



información y mantener la actividad echa en falta a algunas asociaciones que no se han 

conectado y todos tenemos un móvil o un ordenador. 

Jesús de la Haza, representante de ACEADE pregunta que ha pasado para que falten 

asociaciones como ADEAPA, AVIDEPO o AJEA que tienen raíces en CEADE. Pedro 

Plazuelo indica que lo desconoce ya que se remitió la convocatoria por dos vías, mail de 

presidencia de CEADE y el de info de Gmail igual que al resto de asociaciones y 

desconoce porque no asisten ya que recibieron la convocatoria como todas las 

asociaciones. Jesús indica que le está escribiendo Félix de ADAFE indicando que el creía 

que iba a estar la presidenta de Ávila. 

Luis Ortí pregunta por los asistentes que tienen derecho a voto, ya que tanto Marco 

Garrido como Francisco José Cabello, son directivos y técnicos de CEADEy Pedro 

Plazuelo asiste como presidente de CEADE ya que en representación de AEEF asiste su 

vicepresidente que es quien tiene derecho a voto. Por lo tanto, estamos presentes 

representantes de 9 asociaciones con derecho a voto más tres representantes de CEADE 

con derecho a voz, pero no voto. 

Luis indica que los miembros de la Junta Directiva no tienen voto en las reuniones de 

asamblea, si en las reuniones de Junta directiva, por lo que se determina por los asistentes 

de forma unánime cara a las votaciones hay 9 asistentes con derecho a voz y voto y tres 

directivos de CEADE con derecho a voz. 

Por dar ratificación al informe presentado por la Junta Directiva de CEADE aunque no 

es necesario someterlo a votación ya que es simplemente un informe se somete a votación 

de los asistentes, siendo aprobado por unanimidad con un total de 9 votos a favor, o en 

contra y 0 abstenciones. 

3. Lectura y Aprobación, en su caso, de la Memoria de Actividades y Cuentas del Ejercicio 

2019. 

Pedro Plazuelo indica que se ha remitido junto a la convocatoria la memoria y toda la 

documentación de cuentas de 2019, en la memoria de actividades vienen todas y cada una de 

las actividades desarrolladas por CEADE tanto a nivel nacional, internacional, así como los 

distintos proyectos que se han desarrollado durante el periodo 2019. Como se remitió a todos 

los miembros no leerá toda la memoria ya que se remitió para que si alguien tiene alguna 

consulta durante esta asamblea al finalizar este punto puede resolverse. 

Interviene Francisco José Cabello para realizar revisión de balance anual y resto de 

documentación remitida a todas las asociaciones (balance de situación 2019, balance sumas y 

saldos 2019, libro diario, Perdidas y ganancias) indicando al final del mismo que el saldo final de 

CEADE a 31 de diciembre de 2019 ha sido de 23.968,53€, se recibieron subvenciones por un total 

de 77.539,55€ de los cuales 30.000€ eran para el proyecto espondilopedia apoyado por AbbVie, 

el secretario de CEADE indica que en ese sentido reconoce el gran trabajo de captación de 

fondos que realiza el presidente, ya que a mediados de año había subvenciones paralizadas por 

la situación de CEADE y a finales de año consiguió sacar todos los apoyos adelante. 



Pedro Plazuelo interviene para puntualizar en el balance lo relativo a las subvenciones recibidas 

por parte de los patrocinadores (5 patrocinadores) de CEADE supone un total de 77.539,55€ de 

los cuales 30.000€ van destinados a espondilopedia, porque en CEADE los proyectos están 

apoyados en su totalidad. AbbVie nos apoyó en 2019 con varias partidas que hacen un total de 

60.039,55€ en estas partidas están incluida la de espondilopedia, pero además nos adelanto 

15.000€ para el año 2020 que se recibieron a finales de año. Dentro de estas partidas también 

hemos tenido apoyo de Fundación Mylan de 2.000€ por participar en proyecto de Género que 

en breve presentamos ante el Ministerio de sanidad, UCB con 1.700€, OUTCOMES 10 S.L.U 

1.800€ por participación de Pedro Plazuelo como técnico paciente experto y directivo de 

asociación de pacientes por la que se nos paga esta cantidad, Novartis 12.000€. 

Interviene Jesús de la Haza para felicitar a Francisco José y sobre todo a Pedro Plazuelo, ya que 

como comentamos al inicio de la reunión la situación difícil de las asociaciones en cuanto a 

recursos económicos en esa labor de captación de fondos que realizan, merece toda su 

felicitación, es un verdadero orgullo contar con representantes que en momentos tan difíciles 

son capaces de conseguir estas dotaciones económicas que están muy difíciles de alcanzar. 

Pilar Hierro toma la palabra para indicar que no va a entrar en valorar temas de la contabilidad 

ya que no es experta y la persona que tenía que haber hecho la evaluación de las cuentas desde 

ASEA no se la ha pasado, si hay algo que quiere preguntar; en cuenta de proveedores aparecen 

una serie de ítems y entran y salen datos 0, 0,6, 0 todas esas cifras de que son; en el balance de 

sumas y saldos 2019 pág. 2 clientes 13,20 y aparece Pilar Torradillos 13,20 por que en el resto 

no se personaliza y ene esa si que entiende que es ella. Francisco José Cabello indica que a la 

primera pregunta son descuadres de céntimos que a la hora de realizar los pagos ha habido y se 

regularizan para que no haya esos descuadres. A la segunda indica que desconoce el motivo, 

pero seguramente puede ser de pagos que se han realizado o ingresos en los que se ha indicado 

ese nombre en vez de el nombre de la asociación o es un gasto particular, pero que en este 

momento desconoce el dato y tendría que mirarlo, pero cree que es un pago que se realizó por 

transferencia a ella, seguramente de algún gasto en la lectura del manifiesto en la SER. 

Pedro Plazuelo indica que si hay posibilidad se modificará ese apunte para que no aparezca su 

nombre y aparezca ASEA, pero tienen que mirarlo ya que todos los datos se introducen en 

programe de Gestión Contable. 

Se somete a votación la Memoria de actividades y Balance contable de 2019 entre los asistentes 

resultando un total de 8 votos a favor, 0 votos en contra y 1 abstención de ASEA, son aprobadas 

las cuentas de CEADE de 2019. 

Pedro Plazuelo toma la palabra para indicar las actividades previstas para el año 2020 por 

CEADE. 

Pedro Plazuelo comparte en pantalla documento con las actividades y proyectos previstos para 

2020 con un total de 15 acciones directas que desarrolla una por una dando información de las 

mismas. 

 

 

 



 

 

 

4. Lectura y Aprobación, en su caso, del Presupuesto aplicable a esta asociación 

correspondiente al ejercicio 2020. 

 

A.  Presupuesto y previsión 2020 

Interviene Pedro Plazuelo para indicar que el presupuesto que había previsto a primeros de año 

difiere mucho de la realidad actual por la pandemia de la COVID-19 , haciendo un balance de los 

recursos económicos de CEADE, de los que nos tienen que entrar y de los gastos que estamos 

teniendo en la actualidad, la previsión de gastos fijos de CEADE está entorno a 10.000€ la idea 

es dotar a CEADE y las asociaciones de herramientas y plataformas digitales para poder seguir 

realizando nuestra labor durante la pandemia, todo esto suponiendo que nos llegue el apoyo de 

Novartis. La previsión de ingresos sería de unos 23.000€ ya que la partida de AbbVie para este 

año ya se recibió en 2019, UCB que se le ha presentado propuesta y un nuevo patrocinador con 

el que estamos en trámites, pero a día de hoy aun no tenemos nada cerrado. 

Por parte del presidente se propone a la asamblea que como la situación de CEADE es positiva 

si la asamblea tiene a bien el próximo año 2021 no cobrar las cuotas a las asociaciones miembro 

con el objetivo de facilitar algo la actual situación adversa que pueden tener muchas 

asociaciones por la situación de pandemia. A propuesta de los asistentes como este punto no 

estaba incluido en el orden del día se puede realizar la propuesta en ruegos y preguntas y 

someterlo a votación si todos los asistentes están de acuerdo ya que sería en beneficio de las 

asociaciones miembro.  

Luis Ortí indica que en este punto habría que incluir las actividades previstas por CEADE para el 

2020 por lo que habría que incluir punto 4A y 4B. 

B. Actividades Y proyectos previstos para 2020  

Pedro Plazuelo hace una exposición y muestra en pantalla compartida, informe con las 

actividades y proyectos previstos para 2020. 

Se incluyen en dicho informe un total de 24 actividades y proyectos para el año 2021. Se 

incluye toda la información en el ANEXO II de esta acta. 

 

Se abre debate entre los asistentes de la asamblea para valorar el plan de actuación de CEADE 

para 2020 que incluye los puntos 4ª y 4B. 

Interviene Marco Garrido, vocal de investigación de CEADE, indica que Pedro ha resumido en el 

documento la gran cantidad de actividades y proyectos que supone una carga de trabajo 

grandísima, que hay que agradecer a Pedro por el gran trabajo que realiza, pero cree que 

también a su mujer, ya que sin el apoyo de ella para que el dedique el gran numero de horas a 

CEADE no sería posible. 

Jesús de la Haza interviene indicando que el no tiene propuestas de mejora, pero nos ha 

ofrecido una propuesta de empeora, Pedro debería levantar el pie del acelerador, ya que son 

excesivas cosas en las que está implicado. Desde las asociaciones, poca ayuda le podemos 

ofrecer ya que son trabajos en los que se puede implicar dos o tres personas máximo. 



5. Ruegos y preguntas. 

Interviene Marco Garrido ahondando en las actividades que está implicado CEADE, el proyecto 

IMAS a nivel internacional se está desarrollando y es el hermano mayor del Atlas que se hizo en 

España. Se está desarrollando en países como Canadá, EEUU, Costa Rica, Argentina, Brasil, 

Colombia, Corea del Sur, Turquía, Taiwán. También se quiere implementar en Filipinas, India, 

Argelia y Sudáfrica. Esta información es para que tengamos una idea del alcance que está 

teniendo este proyecto que nació del Atlas, posteriormente se inicio el EMAS a nivel europeo y 

ahora el IMAS a nivel Internacional. 

 También quiere indicar algo como la participación de ASIF de la que somos miembros, en el 

Foro Internacional sobre retraso diagnóstico. Los datos que se han recogido a partir del Atlas 

europeo que es el proyecto EMAS, esos datos que nos han dado un retraso diagnostico de mas 

de 7 años, en España era de 8,5 años, han servido para que todas las asociaciones mundiales 

que forman parte de ASIF, se hayan querido reunir con profesionales médicos a nivel mundial y 

es la primera vez en la historia que esto pasa. ASIF ahora tiene una relación muy estrecha con 

ASAS, que es el grupo internacional de reumatólogos de espondiloartritis, del cual forman parte 

Eduardo Collantes, Jordi Gratacos, Victoria Navarro, reumatólogos españoles de primer nivel y 

están colaborando con ASIF. Se realizó este foro para ver conjuntamente cuales eran los 

problemas que hacen que el retraso diagnostico sea tan elevado. 

Otro punto que comenta Marco es el tema de la incidencia política, cree que todos debemos 

estar orgullosos ya que para que los británicos cojan un trabajo realizado por asociaciones de 

España y lo utilicen muestra la importancia de estos proyectos. En este caso en el Reino Unido, 

el presidente de NASS que es como CEADE británica, cogió el Atlas Español y tuvo una reunión 

en el parlamento británico para hablar del impacto que tiene la enfermedad, ya que le pareció 

un estudio super interesante y profesional. Lo mismo con la asociación Noruega de 

espondiloartritis y con la asociación Canadiense, que también tomaron como documento el 

Atlas de España.  

Con REUMAVID estamos desarrollando un informe parecido al del Atlas que nos gustaría tenerlo 

pronto para que desde las asociaciones de CEADE, con vuestros representantes políticos, 

también lo pudierais utilizar. 

Al igual que desde CEADE con Pedro Plazuelo, José Antonio Cabanillas y Marco Garrido, se 

puedan reunir con representantes políticos para presentar el estudio y hacer incidencia política 

del impacto que ha supuesto la pandemia por COVID-19 para los pacientes con enfermedades 

reumáticas. A parte del informa y la diseminación científica, va a haber notas de prensa, creación 

de una web y jornadas informativas a las que os pido máxima difusión. 

José Antonio Cabanilla de AEACR toma la palabra para indicar que el otro día le llego un aviso al 

móvil que dice entre el 17 y el 20 de octubre Pedales por la Espondilitis Anquilosante y Súmate 

a su Día Nacional y esto lo organiza Conartritis. Pregunta a la asamblea si tiene conocimiento de 

esto… Porque Conartritis es coordinadora de artritis, no de espondilitis anquilosantes ni de 

espondiloartritis. Marco Antonio Sánchez indica que han cambiado los estatutos y ahora entra 

espondiloartritis también. José Antonio Cabanillas indica que entonces nos solapamos pero no 

con el beneplácito nuestro, sino que le corrija el presidente, en ningún momento Conartritis nos 

ha dicho, oye que vamos a hacer actividades y os vamos a comer el terreno o asumir un rol que 

ya tiene por estatutos desde 2003 CEADE. Jseús de la Haza le contesta que a ACEADE le llego y 

al igual que al resto y a la LIRA de la que el es vicepresidente, que se reunió la Junta Directiva 

para valorar si colaborar ya que les choco que una confederación de Artritis incluyera a la 



espondilitis pero que como en la LIRA hay varias asociaciones de artritis de Andalucía, todos 

estaban en contra y mantienen mala relación con Conartritis y decidieron no participar. 

Interviene el presidente Pedro Plazuelo indicando que este tema ya se ha tratado en otras 

asambleas ya que es como si nosotros mañana nos dedicamos a realizar jornadas y actividades 

de otras patologías como colitis ulcerosa, o de otras patologías que no tienen que ver con la 

nuestra, pero como os decía Marco, Conartritis ha cambiado sus estatutos y hay asociaciones 

que son de CEADE y de Conartritis dentro de nuestra organización por lo que poco podemos 

hacer, nada más que seguir haciendo nuestro trabajo igual de bien que hasta ahora. Nosotros 

teniendo asociaciones de artritis y espondilitis, no realizamos nada de artritis, pero porque no 

es nuestra patología, ellos la han incluido porque les interesa, no por que su base social sea de 

espondilitis. No estaremos de acuerdo, pero cada entidad tiene una misión, visión y valores que 

cumplir y el que se mueva por intereses es su problema. Es una amenaza dentro de nuestro 

DAFO, pero debemos seguir y dar caña en todo lo que hacemos, difusión, apoyo y siempre 

seriedad y valores, nuestra misión la tenemos clara. Se nos tiene que oír muchísimo mas a 

nosotros que a ellos. Es mi percepción, en años pasados no era esta ya que José Antonio Casero 

lo apunto en alguna asamblea y algún compañero de otras asociaciones, pero a día de hoy han 

cambiado sus estatutos y es lo que hay. A disposición de vuestras aportaciones o sugerencias al 

respecto. 

Francisco de AEXPE toma la palabra y pregunta que no sabe si alguno entró en la plataforma de 

inscripción para Pedalea por la EA, pero que pedían 5€ por lo que no lo califica como una 

campaña de sensibilización sino como una campaña de captación de fondos, es su percepción y 

opinión. 

Respecto a lo que comento el presidente que hay algunas asociaciones de CEADE que lo están 

pasando mal y el retaso de las subvenciones está haciendo mella en su funcionamiento, además 

de lo que supone la pandemia y confinamientos. Pregunta si desde el resto de asociaciones que 

no estamos tan mal podríamos ayudar a estas entidades. Por ejemplo, AEXPE solicita al 

ayuntamiento pero también a la Junta de Extremadura, por lo que se mantienen con esas 

subvenciones y proporcionar información para mejorar su captación de recursos. Como ultimo 

apunte, cree que este tipo de reuniones pueden ser fructíferas y propone si se pudieran realizar 

periódicamente para estar informados de todo y sobre todo para mantener una comunicación 

de las problemáticas que tenemos como la de Conartritis y unificar criterios a la hora de apoyar 

otras acciones fuera de CEADE. 

Interviene Francisco Barrera de AEXPE pregunta si alguien ha entrado en la campaña de 

conartritis pero al acceder te solicita 5€ por lo que no considera que sea una campaña de 

difusión, sino de captación de fondos. Respecto al tema que ha comentado el presidente, 

respecto a que hay asociaciones de CEADE que lo están pasando mal en cuanto a recursos 

económicos y subvenciones, quería proponer si desde las asociaciones podíamos ayudarlas en 

este tema, ya que por lo que ha escuchado, casi todas pedimos subvenciones a ayuntamientos, 

en el caso de AEXPE, somos su ámbito es autonómico, ellos piden subvención al ayuntamiento 

y a la Junta Extremeña, ellos por su parte, si unen ambas subvenciones podrían ayudar a las 

asociaciones más desfavorecidas en este tema. 

Por último punto pedir si se podrían realizar reuniones por videoconferencia, al menos una vez 

al mes, con el objetivo de estar todos enterados de todo y empujar todos en la misma dirección. 

Pilar Hierro de ASEA toma la palabra para apostillar y recoger la propuesta realizada por 

Francisco, cree que es interesante, y dentro del plan operativo de CEADE intentar realizar un 



trabajo con las asociaciones en cuanto a coordinación de equipos y mantener reuniones, las que 

se puedan con las asociaciones para conjuntamente apoyar a esas asociaciones que peor lo 

están pasando, en cuanto a captación de fondos, trabajo burocrático, o apoyarles por ejemplo 

en planificación de proyectos, programas que se puedan extrapolar fuera del territorio nacional, 

participación en campañas, en definitiva hacer una línea de trabajo dentro de CEADE que puede 

que sea la parte más débil en la organización.  

Pedro Plazuelo indica que dentro del plan operativo de CEADE si quiere que se realice este 

avance y reuniones periódicas, ha tenido que priorizar en muchos momentos y tocaba ser 

referente a nivel nacional e internacional, captación de fondos para poder asumir situaciones 

de riesgo e ir profesionalizando CEADE, ahora toca fortalecer el trabajo interno y seguir 

trabajando no solo los directivos de las asociaciones sino por todas las personas que forman los 

equipos de las asociaciones. 

Por parte del presidente se propone tener asamblea para aprobación de modificación de 

estatutos, para cuando la situación nos permita realizarla de forma presencial por el trabajo que 

va a suponer esa revisión realizada por el comité encargado de CEADE. 

A las 14:00h se cierra sesión de asamblea general ordinaria 2020. 

 

El Presidente        El Secretario 

  

  

Pedro Plazuelo Ramos      Fco. José Cabello Quirós 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

ANEXO I 

PREVISIÓN 2020 

Gestoría  3.993,00 € 

Gastos Bancarios 150,00 € 

internet Bankia 140,00 € 

Internet sede 419,40 € 

Gastos Asamblea enero 1.353,35 € 

Gastos profesional hosting espondilopedia 349,93 € 

Gastos servidor espondilopedia 171,34 € 

Gastos dominio espondilopedia 25,27 € 

AVANTYS Web 196,82 € 

zoom 300,00 € 

VARIOS 2.000,00 € 

TOTAL, GASTOS 9.099,11 € 
INGRESOS 1.200,00 € 

SUBVENCIONES 20.000,00 € 

Ingreso participación en reuniones técnicas Novartis 1.050,00 € 

 750,00 € 

TOTAL INGRESOS 23.000,00 € 
  

SALDO INGRESOS - GASTOS A 31/12/2020 13.900,89 € 

REMANENTE 2019 41.984,09 € 

 55.884,98 € 
 
 
 
 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 



 

ANEXO II 

PROYECTOS 2020 
 

PROYECTOS 2020 

1. COMIC ESPONDILITIS  

Realizado e imprimido, se está trabajando en materiales didácticos para educación, a día de 

hoy debido a la situación actual, está en stand bye. 

2. COMISIÓN MOD. ESTATUTOS 

Se han realizado más de 15 reuniones por video conferencia para realizar modificación de 

estatutos, que se remitirán en breve a las asociaciones. Seguimos activos para elaborar el 

reglamento de régimen interno. 

3. COVID-19 

Con motivo de la pandemia, desde marzo, se han emitido 4 notas de prensa, se ha mantenido 

comunicación permanente con la SER, desde la que se han emitido recomendaciones y guías, 

solicitadas desde CEADE. 

4. Estudio CROBI 

Desde CEADE se participa en este estudio de la Plataforma de organizaciones de pacientes.  

El objetivo es evaluar el impacto que provoca la enfermedad en el bienestar social de las 

personas con enfermedad crónica. Queremos concienciar a pacientes, profesionales sanitarios, 

políticos, y en general a la sociedad, de la importancia que tienen los factores psico-sociales en 

la evaluación del estado de salud, más allá de las variables clínicas, económicas o de calidad de 

vida. 

5. DÍA MUNDIAL DE LA EA 

Hemos participado junto a ASIF en la difusión del Día Mundial de la EA a nivel mundial se han 

elaborado materiales y realizado acciones para sensibilizar de la carga psicológica que provoca 

la enfermedad. 

6. EMAS 

Hemos seguido trabajando en el EMAS, continuación del Atlas a nivel europeo. 

7. ESPONDILITIS CON FUTURO. 

Continuamos mejorando este proyecto con nuevos contenidos en la web, elaborados por 

profesionales médicos que colaboran en este proyecto. 



 

 



 

 

 

8. EULAR 2020 

A raíz de la realización de REUMAVID, se han aprobado por EULAR varios abstract y 

presentación oral del proyecto. Para CEADE es un gran avance ya que es muy complicado que a 

asociaciones de pacientes les elijan trabajos , ya que es un congreso médico. 

 

 

9. FEP – FORO ESPAÑOL DE PACIENTES 

Se ha hecho efectiva la incorporación de CEADE en el FEP, desde donde participamos en 

varios proyectos como talleres de formación. Además el presidente de CEADE tras 

presentar CV y experiencia como paciente y representante de asociaciones de 

pacientes, está participando con FEP en el Instituto de Salud Carlos III y del Ministerio 

de Ciencia e Innovación revisando IPT (Informes de Posicionamiento terapéutico) 

10. IMAS 

Seguimos impulsando el Atlas a nivel Mundial. El pasado mes de octubre, nos reunimos en 

AMSTERDAM donde abordamos junto a los países participantes, los siguientes pasos a seguir y 

análisis de resultados. 



 

11. PROYECTO EL ABORDAJE DE LA ESPONDILITIS ANQUILOSANTE EN MUJERES 

La Fundación Mylan puso en marcha el trabajo para la mejora del diagnóstico y la atención de 

la EA en las mujeres con los siguientes objetivos:  

• Mejorar el diagnóstico y el tratamiento precoz de la EA en las mujeres. Dado el hecho de que 

la EA es una patología infradiagnosticada en general y con una escasa prevalencia en mujeres 

frente a la de los hombres ¿de qué forma evitar el sesgo diagnóstico que conlleve a un 

diagnóstico aún más tardío en las mujeres que en los hombres?  

• Poner de manifiesto las necesidades específicas de las mujeres con EA, en base a la constatada 

diferente morbilidad entre hombres y mujeres y la influencia que el rol de género ejerce en el 

afrontamiento de las patologías crónicas y el autocuidado de la enfermedad.  

• Destacar las necesidades no clínicas de las pacientes, generadas por su enfermedad y que 

impactan de forma directa en su vida cotidiana, al condicionar su desarrollo personal, 

profesional y social.  

• Identificar medidas concretas que puedan ser llevadas a la práctica para evaluar su eficacia en 

la mejora del diagnóstico y seguimiento de las mujeres con EA.  

• Contribuir a generar conocimiento sobre la influencia del sexo y el género en la salud en 

general, en la forma de enfermar de hombres y mujeres, en las patologías musculoesqueléticas 

en general y en la EA en particular. 

 

12. REUMAFIT 

Importancia del ejercicio físico en pacientes reumáticos. Proyecto desarrollado por la SER en el 

que participamos desde CEADE. Este mes se va a grabar programa saber vivir donde 

aparecerán pacientes de CEADE para presentar este trabajo y la importancia de realizar 

ejercicio. 

Se ha elaborado informe de 36 págs.  



13. REUMAVID 

Proyecto desarrollado por CEADE y la Universidad de Sevilla, en España por la COVID 19. Ha sido 

presentado y aprobado en el CEIC del Hospital de la Paz. A día de hoy se ha impulsado a nivel 

europeo y ya hay más de 7 países participando, se han presentado diferentes artículos en 

revistas de impacto, se han aprobado abstract y presentaciones orales en congresos domo el de 

ACR, EULAR, la SER.  Seguimos trabajando a nivel europeo y ya tenemos apoyo de NOVARTIS 

Global para impulsar este proyecto que arrancó en tan solo 2-3 semanas y en el que colaboran 

especialistas de la talla de Victoria Navarro o Helena Marzo. 

 

 

 

14. DIA NACIONAL DE LA ESPONDILITIS 

Se van a desarrollar 5 jornadas virtuales con motivo de la celebración del día 

nacional de la espondilitis. Se han planificado en tan solo un mes. 

 

 Jornada virtual REUMAVID. 

 Jornada Virtual Federaciones nacionales colaboradoras. 

 Jornadas Virtuales Asociaciones de CEADE. 

 Jornadas Virtuales Pacientes. 

 Jornadas Virtuales Profesionales Médicos. 

 

15. REUNIÓN MINISTERIO DE SANIDAD 

Presentación del proyecto impacto de género MYLAN al Ministerio de Sanidad 

con el objetivo de planificar una fecha de presentación oficial para 2021 e incluir 

al Ministerio como parte implicada en el proyecto. 

La reunión prevista para el 20 de octubre. 

 

16. Proyecto AMPHOS 

AMPHOS (Análisis y Mejora de los Procesos Hospitalarios y de Salud) 

En AMPHOS, Medir para Mejorar, pacientes, profesionales y directivos 

sanitarios, han puesto en común su experiencia y conocimiento para analizar 

qué medimos actualmente, y qué debemos cambiar para que: los pacientes 

puedan tomar mejores decisiones compartidas con los profesionales que los 

atienden, los profesionales puedan mejorar la asistencia sanitaria que prestan 

por comparación con sus iguales y el sistema pueda tomar decisiones sobre qué 

hacer y qué dejar de hacer. 

 

 



17. Participación en el Comité Científico: Comité Científico del ICOMEM sobre 

la COVID-19 del Ilustre Colegio Oficial de Médicos de Madrid. 

 

 

 El colegiado médico de Madrid tiene ahora a su alcance un servicio 

de consulta útil sobre cuestiones de interés relacionadas con la 

enfermedad provocada por el coronavirus SARS-CoV-2 

El Comité Científico del ICOMEM sobre la COVID-19, hace pública 

una nueva selección de referencias bibliográficas sobre cuestiones de interés 

relacionadas con la enfermedad provocada por el coronavirus SARS-CoV-2. Para 

ello acaba de seleccionar entre 5.128 referencias en PubMed en el periodo 

comprendido desde el 16 al 31 de octubre, aplicando el filtro (Coronavirus “OR” 

COVID en cualquier campo). La selección por Core Clinical Journals da como 

resultado 371 citas de las que ofrece al colegiado médico de Madrid un resumen 

de las alertas más relevantes para el uso clínico. 

Recordemos que esta comisión interdisciplinar e independiente integrada por 13 

expertos tiene entre otras finalidades elaborar documentos para resolver las 

cuestiones planteadas en relación con la COVID-19 por parte de colegiados, 

organismos o instituciones, asociaciones, o particulares. 

 

ICOMEM  
www.icomem.es 
icomem@icomem.es 
 915 385 100 / 1 
C/ Santa Isabel, 51 - 28012 - Madrid 
 

 

 

 

 

 


