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 Espafiola 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 dia:

1. Lecturay Aprobacién, en su caso, del acta de la Asamblea anterior.

2. Informe de la presidencia.

3. Lecturay Aprobacién, en su caso, de la Memoria de Actividades y Cuentas del Ejercicio
2019.

4. Lecturay Aprobacion, en su caso, del Presupuesto aplicable a esta asociacién
correspondiente al ejercicio 2020.

5. Ruegosy preguntas.

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

AEEF (Asociacion de Enfermos Espondiliticos de Fuenlabrada)
Antonio Gonzalez Segovia (presidente AEEF)

EDEPA (Enfermos de Espondilitis Parlefios Asociados)
Juan Carlos Lara (presidente EDEPA)

AMDEA (Asociacion Mostolefia de Espondilitis y Artritis)
Elisa Serrano Izquierdo (vicepresidenta AMDEA)

AEXPE (Asociacion Extremefia de Pacientes con Espondilitis)
Fco. Javier Muioz Barrena (presidente AEXPE)

APER (Asociacion de personas con espondilitis, artritis y enfermedades
reumaticas de Aranjuez)
Felipe Villalba Sanchez (presidente APER)

ASEA (Asociacion Salmantina de Espondilitis Anquilosante)
Pilar Hierro Terradillos (vicepresidenta ASEA)

ACEADE (Asociacion Cordobesa de Enfermos Afectados de Espondilitis).
Jesus de la Haza Pineda (Vocal ACEADE)

AJEREA (Asociacion Jerezana de Espondilitis y Artritis)
Marco Antonio Sanchez Torres (vicepresidente AJEREA)



AEACR (Asociacion Provincial de Espondilitis Anquilosante y otras
Espondiloartropatias 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 Quirds (secretario de CEADE)
Marco Garrido Cumbrera (Vocal de investigacién de CEADE)

No hay delegaciones de voto. Todos los representantes de las asociaciones de CEADE
autorizan a grabacion de la asamblea para su posterior transcripcion del acta.

El presidente de CEADE, Pedro Plazuelo propone a la asamblea que modere la reunién
D. Luis Orti Algarra, se aprueba por unanimidad de los presentes para moderar la
Asamblea General.

1. Lecturay Aprobacion, 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 correccién.

Indica que algunos datos de personas no estdn viene escritos. Indica que el
representante de ASEA aparece Marcelino Méndez y es Menéndez.

En el parrafo de la pdagina 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 aifio 2003 o los
gue se propusieron modificar en 2014. Se anota que son los del aino 2003 que son los
gue estan registrados en el RNA.

Elisa representante de AMDEA, indica que Yolanda Calderdn es secretaria de AMDEA,
para realizar la modificaciéon en el acta ya que aparece como vicepresidenta y la

vicepresidenta es Elisa Serrano lzquierdo.

Se somete a votacion la aprobacidn 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 aifo 2020 por motivo de la pandemia por la COVID-19.



Informa que todas las acciones previstas para el presente afio se han tenido que ir retrasando
para ver viabilidad de su desarrollo. A continuacién 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 pagé 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 Dia Nacional de la Espondilitis para el que realizaremos ciclo de
Jornadas Virtuales, contratacion de plataformas digitales y videoconferencias,
herramientas para desarrollo de la actividad de forma no presencial y formacién
en nuevas tecnologias. 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 investigacion como
REUMAVID en el que estdn implicadas sociedades cientificas, profesionales
médicos, federaciones nacionales, asociaciones de pacientes de CEADE vy
pacientes. Este proyecto a dia de hoy se esta desarrollando ya a nivel europeo.

A peticidén del Foro Espafiol de Pacientes se solicitd apoyo desde CEADE para
participar en la revision de IPT (Informes de Posicionamiento Terapéutico), para
el que el presidente debid remitir su CV al ministerio e Instituto Carlos III.

Este afio tenemos un total de 15 proyectos en ejecucion.

PROYECTO DE GENERO ESPONDILOARTRITIS

Estamos participando en proyecto de Género para medir las desigualdades en
cuanto a género en el diagndstico 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 dia 20 de octubre. Se presentard de
forma oficial para 2021 por la actual situacién de pandemia.

COMIC ESPONDILITIS

Realizado e imprimido, se esta trabajando en materiales didacticos para
educacion, a dia de hoy debido a la situacion actual, esta en stand bye. Tenemos
40 cajas de ejemplares para las asociaciones desde el mes de marzo.



COMISION MOD. ESTATUTOS

Se han realizado mas de 15 reuniones por video conferencia para realizar
modificacion de estatutos, que se remitiran en breve a las asociaciones. Seguimos
activos para elaborar el reglamento de régimen interno.

Pilar Hierro pregunta al presidente si nos puede avanzar algo mas acerca del informe de
género.

Pedro Plazuelo comenta que por tema de confidencialidad no puede avanzar mucho mas
pero que servira para poner de manifiesto el retraso diagnostico de la mujer en relacion
con el hombre. Las desigualdades en este sentido ya que a dia de hoy la espondilitis no
es una enfermedad solo de hombres, como se pensaba hasta hace unos afos. Y que en
cuanto se pueda hacer pablico este informe seran los primeros en recibirlo. Ahora estamos
teniendo reuniones con la administracion para hacerlos participes.

Pilar Hierro pregunta si en la revisién de las IPT formaria parte de un grupo de trabajo
¢ Y en representacion de qué?

Pedro Plazuelo indica que su labor esta dentro del grupo de trabajo del Foro Espafiol de
Pacientes designado para la evaluacion de las IPT. Estria como representante del Foro ya
que CEADE esté dentro de la organizacion y en representacion de CEADE. Su labor seria
revision de IPT relacionadas con las espondiloartritis solo y exclusivamente, ya que
dentro de ese grupo hay representantes de otras organizaciones y patologias.

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 investigacion como REUMAVID.

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

Jesus de la Haza apunta que hace 50 afios cuando le diagnostican la enfermedad, la
prevalencia y relacion 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 reunién del dia 20 de octubre, recuerda cuando en 2019 tuvimos la reunion
en el congreso con dos diputadas donde charlamos acerca de las desigualdades de género
y el entorno rural.

Marco garrido apunta a Jose Antonio Cabanillas, que él también tiene una funcion 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 ocasion que desde CEADE se ha puesto esta opcion para compartir toda la



informacidn y mantener la actividad echa en falta a algunas asociaciones que no se han
conectado y todos tenemos un movil o un ordenador.

JesUs de la Haza, representante de ACEADE pregunta que ha pasado para que falten
asociaciones como ADEAPA, AVIDEPO o AJEA que tienen raices en CEADE. Pedro
Plazuelo indica que lo desconoce ya que se remitio la convocatoria por dos vias, 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. Jesus indica que le esta escribiendo Félix de ADAFE indicando que el creia
que iba a estar la presidenta de Avila.

Luis Orti 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 representacién 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 mas 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 unanime cara a las votaciones hay 9 asistentes con derecho a voz y voto y tres
directivos de CEADE con derecho a voz.

Por dar ratificacion al informe presentado por la Junta Directiva de CEADE aunque no
es necesario someterlo a votacion ya que es simplemente un informe se somete a votacién
de los asistentes, siendo aprobado por unanimidad con un total de 9 votos a favor, o en
contra y 0 abstenciones.

3. Lecturay Aprobacion, 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
documentacién 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, asi como los
distintos proyectos que se han desarrollado durante el periodo 2019. Como se remitié a todos
los miembros no leera toda la memoria ya que se remitié para que si alguien tiene alguna
consulta durante esta asamblea al finalizar este punto puede resolverse.

Interviene Francisco José Cabello para realizar revision de balance anual y resto de
documentacion remitida a todas las asociaciones (balance de situacidn 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 captacion de
fondos que realiza el presidente, ya que a mediados de afio habia subvenciones paralizadas por
la situacidn de CEADE vy a finales de afio consiguid 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 estdn
apoyados en su totalidad. AbbVie nos apoyd en 2019 con varias partidas que hacen un total de
60.039,55€ en estas partidas estan incluida la de espondilopedia, pero ademas nos adelanto
15.000€ para el afio 2020 que se recibieron a finales de afio. Dentro de estas partidas también
hemos tenido apoyo de Fundacion 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 participacién de Pedro Plazuelo como técnico paciente experto y directivo de
asociacién de pacientes por la que se nos paga esta cantidad, Novartis 12.000€.

Interviene Jesus de la Haza para felicitar a Francisco José y sobre todo a Pedro Plazuelo, ya que
como comentamos al inicio de la reunién la situacion dificil de las asociaciones en cuanto a
recursos economicos en esa labor de captacidn de fondos que realizan, merece toda su
felicitacién, es un verdadero orgullo contar con representantes que en momentos tan dificiles
son capaces de conseguir estas dotaciones econdmicas que estan muy dificiles 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 tenia que haber hecho la evaluacién de las cuentas desde
ASEA no se la ha pasado, si hay algo que quiere preguntar; en cuenta de proveedores aparecen
una serie de items y entran y salen datos 0, 0,6, 0 todas esas cifras de que son; en el balance de
sumas y saldos 2019 pag. 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 asociacidn o es un gasto particular, pero que en este
momento desconoce el dato y tendria que mirarlo, pero cree que es un pago que se realizd por
transferencia a ella, seguramente de algln gasto en la lectura del manifiesto en la SER.

Pedro Plazuelo indica que si hay posibilidad se modificard 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 Gestién Contable.

Se somete a votacion 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 abstencion de ASEA, son aprobadas
las cuentas de CEADE de 2019.

Pedro Plazuelo toma la palabra para indicar las actividades previstas para el afio 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 informacién de las
mismas.



4. Lecturay Aprobacion, en su caso, del Presupuesto aplicable a esta asociacion
correspondiente al ejercicio 2020.

A. Presupuesto y prevision 2020

Interviene Pedro Plazuelo para indicar que el presupuesto que habia previsto a primeros de aiio
difiere mucho de la realidad actual por la pandemia de la COVID-19 , haciendo un balance de los
recursos econdmicos de CEADE, de los que nos tienen que entrar y de los gastos que estamos
teniendo en la actualidad, la previsidn de gastos fijos de CEADE estd entorno a 10.000€ la idea
es dotar a CEADE vy 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 prevision de ingresos seria de unos 23.000€ ya que la partida de AbbVie para este
afo ya se recibié en 2019, UCB que se le ha presentado propuesta y un nuevo patrocinador con
el que estamos en tramites, pero a dia de hoy aun no tenemos nada cerrado.

Por parte del presidente se propone a la asamblea que como la situaciéon de CEADE es positiva
si la asamblea tiene a bien el préximo afio 2021 no cobrar las cuotas a las asociaciones miembro
con el objetivo de facilitar algo la actual situacién adversa que pueden tener muchas
asociaciones por la situacién de pandemia. A propuesta de los asistentes como este punto no
estaba incluido en el orden del dia se puede realizar la propuesta en ruegos y preguntas y
someterlo a votacion si todos los asistentes estdn de acuerdo ya que seria en beneficio de las
asociaciones miembro.

Luis Orti indica que en este punto habria que incluir las actividades previstas por CEADE para el
2020 por lo que habria que incluir punto 4A y 4B.

B. Actividades Y proyectos previstos para 2020

Pedro Plazuelo hace una exposicion 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 afio 2021. Se
incluye toda la informaciéon en el ANEXO Il de esta acta.

Se abre debate entre los asistentes de la asamblea para valorar el plan de actuacion de CEADE
para 2020 que incluye los puntos 42 y 4B.

Interviene Marco Garrido, vocal de investigacién de CEADE, indica que Pedro ha resumido en el
documento la gran cantidad de actividades y proyectos que supone una carga de trabajo
grandisima, 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 seria posible.

Jesus de la Haza interviene indicando que el no tiene propuestas de mejora, pero nos ha
ofrecido una propuesta de empeora, Pedro deberia levantar el pie del acelerador, ya que son
excesivas cosas en las que esta implicado. Desde las asociaciones, poca ayuda le podemos
ofrecer ya que son trabajos en los que se puede implicar dos o tres personas maximo.



5. Ruegos y preguntas.

Interviene Marco Garrido ahondando en las actividades que esta implicado CEADE, el proyecto
IMAS a nivel internacional se estd desarrollando y es el hermano mayor del Atlas que se hizo en
Espafia. Se esta desarrollando en paises como Canada, EEUU, Costa Rica, Argentina, Brasil,
Colombia, Corea del Sur, Turquia, Taiwdn. También se quiere implementar en Filipinas, India,
Argelia y Sudafrica. Esta informacién es para que tengamos una idea del alcance que esta
teniendo este proyecto que nacié del Atlas, posteriormente se inicio el EMAS a nivel europeo y
ahora el IMAS a nivel Internacional.

También quiere indicar algo como la participacion de ASIF de la que somos miembros, en el
Foro Internacional sobre retraso diagndstico. 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 afios, en Espaiia era de 8,5 afios, 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 relacion muy estrecha con
ASAS, que es el grupo internacional de reumatdélogos de espondiloartritis, del cual forman parte
Eduardo Collantes, Jordi Gratacos, Victoria Navarro, reumatdlogos espafioles de primer nivel y
estdn colaborando con ASIF. Se realizd 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 politica, cree que todos debemos
estar orgullosos ya que para que los britanicos cojan un trabajo realizado por asociaciones de
Espaia y lo utilicen muestra la importancia de estos proyectos. En este caso en el Reino Unido,
el presidente de NASS que es como CEADE britanica, cogid el Atlas Espafiol y tuvo una reunién
en el parlamento britanico para hablar del impacto que tiene la enfermedad, ya que le parecio
un estudio super interesante y profesional. Lo mismo con la asociacidn Noruega de
espondiloartritis y con la asociacion Canadiense, que también tomaron como documento el
Atlas de Espaia.

Con REUMAVID estamos desarrollando un informe parecido al del Atlas que nos gustaria tenerlo
pronto para que desde las asociaciones de CEADE, con vuestros representantes politicos,
también lo pudierais utilizar.

Al igual que desde CEADE con Pedro Plazuelo, José Antonio Cabanillas y Marco Garrido, se
puedan reunir con representantes politicos para presentar el estudio y hacer incidencia politica
del impacto que ha supuesto la pandemia por COVID-19 para los pacientes con enfermedades
reumaticas. A parte del informa y la diseminacién cientifica, va a haber notas de prensa, creacion
de una web y jornadas informativas a las que os pido maxima difusion.

José Antonio Cabanilla de AEACR toma la palabra para indicar que el otro dia le llego un aviso al
movil que dice entre el 17 y el 20 de octubre Pedales por la Espondilitis Anquilosante y Simate
a su Dia 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 Sanchez indica que han cambiado los estatutos y ahora entra
espondiloartritis también. José Antonio Cabanillas indica que entonces nos solapamos pero no
con el beneplacito nuestro, sino que le corrija el presidente, en ningin 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. JseuUs 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 reunid la Junta Directiva
para valorar si colaborar ya que les choco que una confederacién de Artritis incluyera a la



espondilitis pero que como en la LIRA hay varias asociaciones de artritis de Andalucia, todos
estaban en contra y mantienen mala relacién 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 mafana nos dedicamos a realizar jornadas y actividades
de otras patologias como colitis ulcerosa, o de otras patologias que no tienen que ver con la
nuestra, pero como os decia Marco, Conartritis ha cambiado sus estatutos y hay asociaciones
gue son de CEADE y de Conartritis dentro de nuestra organizacion por lo que poco podemos
hacer, nada mas 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 patologia, 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 mision, vision 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 cana en todo lo que hacemos, difusién, apoyo y siempre
seriedad y valores, nuestra misidn la tenemos clara. Se nos tiene que oir muchisimo mas a
nosotros que a ellos. Es mi percepcién, en afios pasados no era esta ya que José Antonio Casero
lo apunto en alguna asamblea y algin compafiero de otras asociaciones, pero a dia de hoy han
cambiado sus estatutos y es lo que hay. A disposicién de vuestras aportaciones o sugerencias al
respecto.

Francisco de AEXPE toma la palabra y pregunta que no sabe si alguno entré en la plataforma de
inscripcion para Pedalea por la EA, pero que pedian 5€ por lo que no lo califica como una
campafia de sensibilizacidn sino como una campafia de captacién de fondos, es su percepcidony
opinion.

Respecto a lo que comento el presidente que hay algunas asociaciones de CEADE que lo estan
pasando maly el retaso de las subvenciones esta haciendo mella en su funcionamiento, ademas
de lo que supone la pandemia y confinamientos. Pregunta si desde el resto de asociaciones que
no estamos tan mal podriamos 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 informacién para mejorar su captacion de recursos. Como ultimo
apunte, cree que este tipo de reuniones pueden ser fructiferas y propone si se pudieran realizar
periddicamente para estar informados de todo y sobre todo para mantener una comunicacion
de las problematicas 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 campaia de
conartritis pero al acceder te solicita 5€ por lo que no considera que sea una campafia de
difusién, sino de captacién de fondos. Respecto al tema que ha comentado el presidente,
respecto a que hay asociaciones de CEADE que lo estan pasando mal en cuanto a recursos
econdmicos y subvenciones, queria proponer si desde las asociaciones podiamos ayudarlas en
este tema, ya que por lo que ha escuchado, casi todas pedimos subvenciones a ayuntamientos,
en el caso de AEXPE, somos su ambito es autondmico, ellos piden subvencién al ayuntamiento
y a la Junta Extremefia, ellos por su parte, si unen ambas subvenciones podrian ayudar a las
asociaciones mas desfavorecidas en este tema.

Por ultimo punto pedir si se podrian 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 direccidn.

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
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trabajo con las asociaciones en cuanto a coordinacidn de equipos y mantener reuniones, las que
se puedan con las asociaciones para conjuntamente apoyar a esas asociaciones que peor lo
estdn pasando, en cuanto a captacion de fondos, trabajo burocratico, o apoyarles por ejemplo
en planificacion de proyectos, programas que se puedan extrapolar fuera del territorio nacional,
participacién en campanas, en definitiva hacer una linea de trabajo dentro de CEADE que puede
gue sea la parte mas débil en la organizacion.

Pedro Plazuelo indica que dentro del plan operativo de CEADE si quiere que se realice este
avance y reuniones periddicas, ha tenido que priorizar en muchos momentos y tocaba ser
referente a nivel nacional e internacional, captacidon 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 aprobacion de modificacion de
estatutos, para cuando la situacién nos permita realizarla de forma presencial por el trabajo que
va a suponer esa revision realizada por el comité encargado de CEADE.

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

El Presidente A

‘\'“ll"; (%

we® , y
ro Plazuelo Ramos Fco. José Cabello Quirds

Bed
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PREVISION 2020

Gestoria

Gastos Bancarios

internet Bankia

Internet sede

Gastos Asamblea enero

Gastos profesional hosting espondilopedia
Gastos servidor espondilopedia
Gastos dominio espondilopedia
AVANTYS Web

zoom

VARIOS

TOTAL, GASTOS

INGRESOS

SUBVENCIONES

Ingreso participacién en reuniones técnicas Novartis

TOTAL INGRESOS

SALDO INGRESOS - GASTOS A 31/12/2020
REMANENTE 2019

3.993,00 €
150,00 €
140,00 €
419,40 €

1.353,35 €
349,93 €
171,34 €

25,27 €
196,82 €
300,00 €

2.000,00 €

9.099,11 €
1.200,00 €
20.000,00 €
1.050,00 €
750,00 €

23.000,00 €

13.900,89 €
41.984,09 €
55.884,98 €
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PROYECTOS 2020

PROYECTOS 2020

1. COMIC ESPONDILITIS

Realizado e imprimido, se esta trabajando en materiales didacticos para educacidn, a dia de
hoy debido a la situacién actual, estd en stand bye.

2. COMISION MOD. ESTATUTOS

Se han realizado mas de 15 reuniones por video conferencia para realizar modificacién de
estatutos, que se remitirdn 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
comunicacion permanente con la SER, desde la que se han emitido recomendaciones y guias,
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 crdnica. Queremos concienciar a pacientes, profesionales sanitarios,
politicos, y en general a la sociedad, de la importancia que tienen los factores psico-sociales en
la evaluacion del estado de salud, mas alla de las variables clinicas, econdmicas o de calidad de
vida.

5. DIA MUNDIAL DE LA EA

Hemos participado junto a ASIF en la difusion del Dia Mundial de la EA a nivel mundial se han
elaborado materiales y realizado acciones para sensibilizar de la carga psicoldgica que provoca
la enfermedad.

6. EMAS
Hemos seguido trabajando en el EMAS, continuacion 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.



' CONOCIMIENTO Y FRECUENCIA DE ACCESO PAGINAS WEBS
') NOVARTIS RELACIONADAS CON LA ESPONDILITIS ANQUILOSANTE - SUGERIDO

32 PEL219-092 Estudio Notoriedad y Valoracién espondilitisconfuturo.org

psyma

P9.a/P9.b.1/P9.b.2

7 de cada 10 pacientes desconocen las paginas web sugeridas, siendo espondilitisconfuturo y espondilopedia las paginas
gue mas conocen, si bien, el acceso es principalmente esporadico para la mayoria de paginas.

NOTORIEDAD WEBS (SUGERIDO) FRECUENCIA DE ACCESO ULTIMO ACCESO (media)
MEDIA DE ACCESO

Gl 5, 3% n=5* 17,50 jneses

»
>

~

ESPONDILITISCONFUTURO -
r

ESPONDILOPEDIA 9,0

nr ECET wam 1,71 e 16,00 meses

»
>

INFOREUMA 7,7% ¢ 16,7% 2,17 =gt 8,80 meses
e >

ARTRITISHOY 7,7% o 83,3% 16,7% 2,17 n=6* 10,17 meses
* -

NO conocen NINGUNAWEB  73,1% q ¥ fo he accedida nunca a esta web

Accedo de manera muy esporadica, pasan meses entre un acceso y otros

Accedo como minima 1 vez al mes
» Accedo como minimo 1 vez a la semana . .
u Accedo varias veces a la semana Datos por base

Base: TOTAL Pacientes espondilitis anquilosante (78); Unidad: Porcentaje y Media

' CONOCIMIENTO PAGINAS WEB RELACIONADAS CON LA
> NOVARTIS ESPONDILITIS ANQUILOSANTE - ESPONTANEO

31 PEL219-092 Estudio Notoriedad y Valoracion espondilitisconfuturo.org

MedlinePlus H 6,4%
Tu Cuentas Mucho Il 3,9%
Asociacién Espondilitis en Facebook 1 3,8%
ceADE W 2,6%
Liga Reumatoldgica Espaiiola W 2,6%
Google W 2,6%
CuidatePlus M 2,6% En general, la mayoria de pacientes

espondilitis.es | 1,3%
Clinica Universitaria de Navarra I 1,3% desconoce paginas webs relacionadas con

Liga Reumatoldgica Asturiana I 1,3% la espondilitis anquilosante. Dentro de las
Lliga Reumatoldgica de Catalunya 1 1,3% .. .

(Sponditacontuturoore T1.3% ) paginas que recuerdan, Medline Plus, Tu

espondilosis.net 1 1,3% Cuentas Mucho y la cuenta de Facebook

Kurere 11,3% de la Asociacién de Espondilitis son las

www.fac.org 11,3% i
Artritis Hoy 1 1,3% que mas conocen.

Sociedad Espafiola de Medicina Interna 1 1,3%
esalud.com | 1,3%
Sociedad Espafiola de Reumatologia | 1’3%
Web de medicina 1 1,3%
Novartis 11,3%
Normon [ 1,3%
ConArtritis 1 1,3%
Norecuerdoe WM 5,1%
No conozco ninguna I /9,6%

psyma

P.8

ise: Pacientes espondilitis anquilosante ENTREVISTAS ONLINE (70);
ridad: Porcentaje y Media



TIPS PARA OPTIMIZAR ESPONDILITISCONFUTURO.ORG

8. PROMOTORES J>.

s

2

1. esTETICA/ DISERO
@ -

6. USABILIDAD 4 ()

&2
5. LENGUAJE A~ A 4.

8. EULAR 2020

‘q 1. NOMBRE DE LA WEB

v 2. CREDENCIALES

b 3. oBJETIVOS

CONTENIDOS

A raiz de la realizacién de REUMAVID, se han aprobado por EULAR varios abstract y
presentacion 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.

ABSTRACT 2 EULAR 2020.pdf 01/02/2020 10:15
@ ABSTRACT EULAR 2020.pdf 01/02/2020 10:14
I EULAR 2020 Abstract_EMAS Diagnostic Delay_ORAL PRESENTATION. pdf 01/04/2020 %:40
EULAR 2020 Abstract_EMAS Gender Differences_POSTER.pdf 01,/04,/2020 9:40
EULAR 2020 Abstract_EMAS Sexual Life ORAL PRESENTATION. pdf 01/04/2020 9:40
@ EULAR 2020 Abstract_EMAS Sccial 8 Family Life_POSTER. pdf 01/04/2020 9:40

9. FEP - FORO ESPANOL DE PACIENTES

Microsoft Edge P...
Microsoft Edge P...
Microsoft Edge P...
Microsoft Edge P...
Microsoft Edge P...
Microsoft Edge P...

293 K
289 K
424K
422K
423K
423K

Se ha hecho efectiva la incorporacién de CEADE en el FEP, desde donde participamos en
varios proyectos como talleres de formacién. Ademas el presidente de CEADE tras
presentar CV y experiencia como paciente y representante de asociaciones de
pacientes, esta participando con FEP en el Instituto de Salud Carlos Ill y del Ministerio

de Ciencia e Innovacion 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 paises participantes, los siguientes pasos a seguir y

analisis de resultados.



Our meeting objectives

1. Discuss the axSpA patient journey and its pain points

2. Brainstorm opportunities where IMAS can have the most impact along the patient journey
3. Co-create a strategic plan for the use of IMAS and brainstorm potential tactics

4. Discuss how we can work together to execute the strategic & tactical plan

5. Understand the language that patients use when talking about axSpA
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11. PROYECTO EL ABORDAIJE DE LA ESPONDILITIS ANQUILOSANTE EN MUJERES

La Fundaciéon Mylan puso en marcha el trabajo para la mejora del diagndstico y la atencién de
la EA en las mujeres con los siguientes objetivos:

* Mejorar el diagndstico y el tratamiento precoz de la EA en las mujeres. Dado el hecho de que
la EA es una patologia infradiagnosticada en general y con una escasa prevalencia en mujeres
frente a la de los hombres é¢de qué forma evitar el sesgo diagndstico que conlleve a un
diagndstico aun mas tardio en las mujeres que en los hombres?

* Poner de manifiesto las necesidades especificas 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 patologias crénicas y el autocuidado de la enfermedad.

e Destacar las necesidades no clinicas 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.

e |dentificar medidas concretas que puedan ser llevadas a la practica para evaluar su eficacia en
la mejora del diagndstico y seguimiento de las mujeres con EA.

e 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 patologias musculoesqueléticas
en general y en la EA en particular.

12. REUMAFIT

Importancia del ejercicio fisico en pacientes reumaticos. Proyecto desarrollado por la SER en el
que participamos desde CEADE. Este mes se va a grabar programa saber vivir donde
apareceran pacientes de CEADE para presentar este trabajo y la importancia de realizar
ejercicio.

Se ha elaborado informe de 36 pags.



13. REUMAVID

Proyecto desarrollado por CEADE y la Universidad de Sevilla, en Espaia por la COVID 19. Ha sido
presentado y aprobado en el CEIC del Hospital de la Paz. A dia de hoy se ha impulsado a nivel
europeo y ya hay mds de 7 paises participando, se han presentado diferentes articulos 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 arranco en tan solo 2-3 semanas y en el que colaboran
especialistas de la talla de Victoria Navarro o Helena Marzo.

20 de Octubre 2020
Dia Nacional de
a Espond:htus

14. DIA NACIONAL DE LA ESPONDILITIS
Se van a desarrollar 5 jornadas virtuales con motivo de la celebracion del dia
nacional de la espondilitis. Se han planificado en tan solo un mes.

e Jornada virtual REUMAVID.

e Jornada Virtual Federaciones nacionales colaboradoras.
e Jornadas Virtuales Asociaciones de CEADE.

e Jornadas Virtuales Pacientes.

e Jornadas Virtuales Profesionales Médicos.

15. REUNION MINISTERIO DE SANIDAD
Presentacién del proyecto impacto de género MYLAN al Ministerio de Sanidad
con el objetivo de planificar una fecha de presentacion oficial para 2021 e incluir
al Ministerio como parte implicada en el proyecto.
La reunidn prevista para el 20 de octubre.

16. Proyecto AMPHOS

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

En AMPHOS, Medir para Mejorar, pacientes, profesionales y directivos
sanitarios, han puesto en comun su experiencia y conocimiento para analizar
gué 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 comparacion con sus iguales y el sistema pueda tomar decisiones sobre qué
hacer y qué dejar de hacer.



17. Participacion en el Comité Cientifico: Comité Cientifico del ICOMEM sobre
la COVID-19 del llustre Colegio Oficial de Médicos de Madrid.

El colegiado médico de Madrid tiene ahora a su alcance un servicio
; Q de consulta util sobre cuestiones de interés relacionadas con la
¥ enfermedad provocada por el coronavirus SARS-CoV-2

El Comité Cientifico del ICOMEM sobre la COVID-19, hace publica
una nueva seleccién de referencias bibliograficas 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 seleccién por Core Clinical Journals da como
resultado 371 citas de las que ofrece al colegiado médico de Madrid un resumen
de las alertas mas relevantes para el uso clinico.

Recordemos que esta comisién interdisciplinar e independiente integrada por 13
expertos tiene entre otras finalidades elaborar documentos para resolver las
cuestiones planteadas en relaciéon con la COVID-19 por parte de colegiados,
organismos o instituciones, asociaciones, o particulares.

ICOMEM

www.icomem.es
icomem@icomem.es

915385100/ 1

C/ Santa Isabel, 51 - 28012 - Madrid



