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PARA NUESTRAS ASOCIACIONES 
 

Datos estratégicos relevantes 

Desde 2012 hemos llevado a cabo un cambio motivado por la necesidad de definir nuestra 

estrategia tanto a nivel interno como externo. 

La actual realidad económica de nuestra entidad, con su creciente importancia dentro de la 

sociedad, ha motivado la necesidad de una gestión de calidad más profesionalizada, que 

sea eficaz y eficiente, económica y transparente. La necesidad de vincular la calidad con la 

voluntad de mejora continua y transparencia en la gestión y concebirla como un factor clave 

en la determinación de los objetivos estratégicos de nuestra organización para permanecer 

en el entorno. 

En este sentido hemos establecido cuatro ejes de actuación definidos el pasado año con el 

objetivo de cumplir nuestras expectativas. 

 

• GESTIÓN Y ORGANIZACIÓN 

• RECURSOS HUMANOS 

• COMUNICACIÓN, MARKETING Y PUBLICIDAD 

• CAPTACIÓN DE FONDOS 

 

Entendemos la estabilidad como sinónimo de equilibrio y de permanencia de la 

organización, y como un paso más al de la supervivencia y continuidad. Para consolidar la 

estructura financiera de la entidad y garantizar su viabilidad, el objetivo de estabilidad debe 

ser un requisito prioritario 

Datos financieros relevantes 

Durante 2019 hemos mantenido nuestras cuentas y recursos económicos estables. 

Hemos contado con el apoyo de nuestros patrocinadores que han apostado por nuestros 

programas y proyectos. 

Datos operativos relevantes 

Desde CEADE hemos puesto en marcha un plan para cambiar la forma de trabajar tanto 

de forma interna como externa. Debido al crecimiento de esta organización en cuanto a 

programas, proyectos, comunicación, participación a nivel nacional e internacional en 

congresos médico – paciente, hemos detectado la necesidad de profesionalizar nuestra 



 

 

 

5 

gestión y crear distintos equipos de trabajo que puedan ser coordinados desde la Junta 

Directiva. 

Mirando al futuro 

La Coordinadora debe construir el presente sin rendirse, y lo debe hacer con un profundo 

respeto a los fines que estén marcados en sus estatutos; pero haciendo que los mismos se 

adapten a las necesidades sociales de la realidad presente. 

Hoy, sin embargo, necesitamos más que nunca construir el futuro. Sin futuro nunca 

podremos avanzar; pero para esto precisamos ser valientes, y que no dejarnos arrastrar 

por quienes no desean moverse. 

En 2012 CEADE decidió mirar al futuro, motivamos el cambio que suponía comprometerse, 

tener compromiso. Conviene, tener muy en cuenta que solamente tendremos futuro si 

buscamos renovarnos, ocupando poco a poco más presencia social. La renovación es 

hacer que el presente tenga futuro. 

Queremos apostar por la búsqueda de un futuro, hay que preocuparse por no estar en una 

situación estática, reconocemos que para avanzar hay que cambiar. 

 

 

 

  

 

“Para avanzar en la colaboración hace falta trabajar en crear 
confianza, y ésta se basa en las relaciones personales.” 
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CARTA DEL PRESIDENTE DE CEADE 
Un año más os presentamos los hitos y resultados de la 

actividad de la Coordinadora Española de Asociaciones 

de Espondiloartritis. Es nuestro ejercicio anual de 

rendición de cuentas hacia todos aquellos a los que va 

dirigido nuestro trabajo, y para nosotros cobra aún más 

sentido en nuestro papel como coordinadores del 

trabajo que se realiza desde las asociaciones.  

CEADE es la única Organización Nacional que 

representa a las asociaciones y personas afectadas de 

Espondiloartritis Axial, actual diagnóstico que engloba 

la espondiloartritis axial no radiográfica, la espondilitis 

anquilosante y patologías afines. Somos miembros de 

la Federación Internacional de Espondiloartritis Axial 

donde se toman decisiones a nivel internacional y que 

apostó por impulsar el Atlas de Espondiloartritis Axial a 

nivel europeo y mundial tras valorar los resultados 

presentados por CEADE en el realizado en España. La 

importancia de este gran proyecto que ha sido 

impulsado y realizado por esta Coordinadora ha 

superado con creces nuestras expectativas y de las 

empresas que lo apoyaron. 

En 2019 hemos mantenido reuniones en varias 

provincias con Consejeros de Sanidad poniendo el foco 

en la importancia del trabajo que se realiza desde las 

asociaciones locales y provinciales en pro de los/as 

pacientes que padecen estas patologías y su entorno. 

Hemos seguido con la incidencia política manteniendo 

reuniones con diputados/as para poner de manifiesto 

las desigualdades por CCAA, el retraso diagnóstico y 

desigualdad de género. De hecho, tras nuestra reunión 

con Carmen Quintanilla, esta presento un Anteproyecto 

No de Ley en el Congreso de los Diputados.  

El grado de trabajo de las organizaciones sociales en 

España siempre ha sido alto, es significativo que cada 

vez más instituciones, tanto empresas públicas como 

privadas, cuenten con CEADE a la hora de coordinar 

trabajos y proyectos. Debemos ser cuidadosos, serios 

y responsables en nuestro trabajo ya que la confianza 

se gana, pero también se pierde.  

 

Desde CEADE hemos puesto en marcha distintas 

acciones encaminadas a generar confianza, organizar 

el trabajo colaborativo entre Asociaciones y 

Federaciones Nacionales y seguimos trabajando en 

estructurar y coordinar las acciones entre esta 

coordinadora y las asociaciones miembro. Sabemos de 

las dificultades tanto económicas como organizativas 

de las asociaciones, lo que supone en muchos casos 

contar con escasos recursos económicos, materiales y 

humanos que hace que el crecimiento y evolución de 

las entidades en ocasiones se estanque o que algunos 

casos provoquen su desaparición. Sabemos de la 

importancia focalizar nuestros esfuerzos en impulsar y 

coordinar el trabajo conjunto para obtener los 

resultados esperados y cumplir con nuestros objetivos, 

por este motivo para 2020 queremos crear un plan que 

recoja todas las necesidades, sugerencias de las 

asociaciones mimbro y sirva de hoja de ruta para poner 

en marcha nuestro nuevo plan estratégico. 

Rendimos cuentas para agradecer el apoyo recibido. A 

las ONG por su confianza año tras año al contar con 

esta coordinadora como eje impulsor de su trabajo, y 

que, con sus sugerencias, consultas y dialogo 

constructivo, nos impulsan a evolucionar. A las 

empresas, privadas y administraciones públicas que 

hacen posible nuestro trabajo.  

Pedro Plazuelo Ramos                                                                          

Presidente de CEADE 
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¿QUÉ ES LA ESPONDILITIS? 
 

La Espondilitis es una enfermedad autoinmune 

reumática crónica, con dolores y 

endurecimiento paulatino de las articulaciones. 

Pertenece al grupo de las llamadas 

espondiloartropatías seronegativas. Las 

espondiloartropatías incluyen a la artritis 

reactiva, la artritis psoriásica, y la inflamación 

intestinal. Afecta principalmente a la columna 

vertebral, a los ligamentos, inflamación 

denominada enteritis de la musculatura 

esquelética, en especial en la zona cervical, 

lumbar, y la articulación sacroilíaca; pero puede 

afectar también otras articulaciones del cuerpo 

como la cadera, rodillas, hombros o el talón de Aquiles.  
 

Durante el desarrollo de la enfermedad pueden aparecer también inflamaciones oculares o 

afectar a otros órganos como los riñones y los pulmones. 

Las asociaciones de pacientes surgen por la necesidad que tienen los enfermos de 

ayudarse entre ellos. Los cambios que se necesitan no son posibles de ejecutar solos, por 

lo que deben estar unidos. El objetivo es trabajar para estar juntos y poder acceder a 

medicaciones, informaciones y tratamientos, con el fin de convivir con la enfermedad. 

CEADE se crea como una asociación de apoyo al tratamiento integral del paciente con 

espondilitis. Para ello, se desarrollan actividades encaminadas a: 

 

• Divulgar el conocimiento de la enfermedad. 

• Colaborar con los investigadores médicos. 

• Colaboración con las asociaciones de pacientes de espondilitis. 

• Organizar y participar en reuniones científicas, congresos y cursos especializados. 

• Ser la voz global que unifique todas las asociaciones de espondilitis, apoyando, 

fortaleciendo y promoviendo su causa en ámbitos nacionales e internacionales. 
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¿QUIENES SOMOS? 

 
MISIÓN 

“Coordinadora Española de Asociaciones de Espondilitis CEADE agrupa 

organizaciones no gubernamentales (ONG) que promueven la formación integral 

del paciente espondilítico, sensibilizar a los ciudadanos y ciudadanas sobre la 

importancia de estar informado en cuanto a la enfermedad y ser la voz que 

unifique todas las asociaciones de espondilitis apoyando, fortaleciendo y 

promoviendo su causa, mejorar la calidad de vida del enfermo de espondilitis”. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Visión 

 

Aspiramos a convivir en una sociedad más justa y solidaria en la que las 

personas con espondilitis vivan en plena integración social. 

 

CEADE como una organización de referencia para las asociaciones de 

espondilitis que la conforman en la lucha por la defensa de los intereses 

de este colectiva en toda España. 
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Valores 

 

COMPROMISO ÉTICO 

En CEADE tenemos un firme compromiso del deber ser, de cuáles son las vías de acción 

y comportamiento encaminadas a respetar la legislación y los principios de integridad, 

honestidad y transparencia. 

 

RESPETO 

 

• Respeto por los demás. 

• Por las personas con Espondiloartritis y sus familiares. 

• Respeto por sus realidades. 

• Por las asociaciones que les representan  

 

IGUALDAD 

 

Es nuestro principio básico y fundamental. Tratamos con igualdad y universalidad a todas 

nuestras asociaciones miembros; además, defendemos y reivindicamos este valor a la 

sociedad y a nuestro entorno social. 

 

CALIDAD Y TRANSPARENCIA 
 

 

 
Principio 1.- Funcionamiento y Regulación del Órgano de Gobierno. 

Asume las responsabilidades de control de la ONG y supervisa la 

gestión eficiente de sus recursos. Sus miembros participan 

activamente en la toma de decisiones y son independientes. 

 
Principio 2.- Claridad y Publicidad del Fin Social.  

Indica claramente cuál es su misión, a quién se dirige y con qué 

objetivo. Los proyectos de la ONG son coherentes con las actividades 

previstas en los estatutos. 

 

Principio 3.- Planificación y Seguimiento de la Actividad. 

Planifica sus actividades, establece objetivos y evalúa su cumplimiento. 

Aplica criterios de selección de proyectos y mide su impacto con 

sistemas de seguimiento. 
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Principio 4.- Comunicación e Imagen Fiel en la Información. 

Emite información veraz y completa que no induce a error al donante. 

Los datos sobre el órgano de gobierno, actividades y cuentas anuales 

son públicos y accesibles. 

 
Principio 5.- Transparencia en la Financiación. 

Hace público quién le financia, cómo capta fondos públicos y privados y 

qué recursos dedica a ello. Protege los datos de sus donantes 

particulares. 

 

Principio 6.- Pluralidad en la Financiación. 

Una financiación diversificada da estabilidad a la ONG, asegura su 

independencia y la continuidad de sus proyectos. Respalda con un 

porcentaje de financiación privada. 

 

Principio 7.- Control en la Utilización de Fondos. 

Publica cuánto gasta en gestión y en captación de fondos y qué 

porcentaje destina a proyectos. Cuenta con herramientas para 

controlar y justificar el uso de sus fondos. 

 

Principio 8.- Presentación de las Cuentas Anuales y Cumplimento de 

las Obligaciones Legales. 

Rinde cuentas ante la Administración Pública (registro y protectorado, 

Seguridad Social y Agencia Tributaria). Aprueba sus cuentas anuales, 

que presenta junto a la memoria de actividades 

 

Principio 9.- Promoción del Voluntariado. 

Está abierta a la participación de voluntarios que aportan su tiempo y 

esfuerzo. Les facilita formación y un seguro para cubrir el riesgo que 

conlleva su colaboración. 
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ESTRUCTURA INTERNA 

*Junta Directiva 

Presidente: Pedro Plazuelo Ramos  

Vicepresidente: Juan Pablo Pérez  

Secretario: Antonio Morete 

Tesorero: Jesús de la Haza Pineda de las Infantas 

 

Vocales: 

Vocal Investigación: Marco Garrido Cumbrera  

Vocal Comunicación: Marco Antonio Sánchez  

Vocal: Julián Vázquez Barajas 

Vocal: Francisco Trejo Simoes  

Vocal: José Antonio Díaz Soto 

Secretaría Técnica: Francisco José Cabello Quirós  

Vocales Educación: José María Borallo, Rocio Romero Serrano, 

Diego. 

 

Comité Técnico Asesor 

Fue creado en 2012 con el objetivo de dar soporte al equipo ejecutivo en el 

proceso de análisis y acreditación de ONG. Está formado por 4 reumatólogos 

de reconocido prestigio y dos profesores de Universidad que son: 

Dr. Eduardo Collantes Estévez – director del equipo Técnico de CEADE 

Jefe Servicio Reumatología del Hospital Reina Sofía de Córdoba. 

Dr. Juan Carlos Torre Alonso. Reumatólogo del Hospital Monte 

Naranco Oviedo. 

Dr. Jordi Gratacós Mastmijá. Reumatólogo del Hospital Parc Taulí de 

Badalona. 

Dr. Luis Sala, médico especialista en Reumatología del Hospital 

Universitario de Torrejón. 

Dr. Juan Luis Garrido - Ceade Córdoba. Profesor Asociado 

Universidad de Córdoba. Investigador IMIBIC  

Dr. Marco Garrido Cumbrera - Profesor de la Universidad de Sevilla y 

miembro del Grupo de Investigación Territorio y Salud (GITES) – 

Responsable Proyectos Investigación CEADE Nacionales e 

Internacionales de CEADE. 
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Grupo de Redes Sociales CEADE 

Director de Redes: Marco Antonio (AJEREA) 

 

Redes y Grupo Facebook CEADE: Charo Almiñana 

 
*Composición del Patronato a 31 de diciembre de 2019 

 

Organigrama 
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INFORMACIÓN FINANCIERA 

RESUMEN FINANCIERO 

CEADE cuenta con numerosos colaboradores que contribuyen a desarrollar y financiar su 

actividad. Se trata de administraciones públicas, empresas, fundaciones privadas y otras 

entidades. Su apoyo permite a la Coordinadora dar soporte a las ONG para implementar 

los 9 Principios de Transparencia y Buenas Prácticas en su gestión, impulsar proyectos de 

sensibilización, investigación y realizar la coordinación a nivel nacional entre asociaciones, 

sociedades científicas y entidades públicas y privadas. 

 

Financiadores públicos 

A fecha de hoy no tenemos financiación pública. 

 

Financiadores privados y otros colaboradores 

Las Instituciones Promotoras de la Salud, las Entidades Amigas y el resto de colaboradores 

son empresas y asociaciones privadas que comparten la misión de CEADE y utilizan la 

información que elabora para colaborar con las ONG. 

 

 

Patrocinadores 

    

 

Colaboradores 

 
  

 

Somos miembros de 
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PROYECTOS NACIONALES 
Desarrollado e impulsados por CEADE 

1. ESPONDILITIS CON FUTURO 

2. ESPONDILOPEDIA 

3. REDES SOCIALES Y WEB 

4. CONGRESOS NACIONALES CEADE 

5. INCIDENCIA POLÍTICA 

6. DÍA NACIONAL DE LA ESPONDILITIS 

7. DÍA MUNDIAL DE LA ESPONDILITIS 

8. COMIC ESPONDILITIS 

9. CONGRESOS INTERNACIONALES 

10. PARTICIPACIÓN EN MODELO ASISTENCIAL. 

 

1. ESPONDILITIS CON FUTURO 

Este proyecto sigue creciendo como continuación al Atlas de Espondiloartritis de España, 

tras mantener seis reuniones con distintas consejerías de sanidad de distintas CCAA, 

desarrollamos este innovador proyecto. 

 

‘Espondilitis con futuro’ es un espacio dirigido a personas con espondilitis anquilosante 

(EA), que tiene como objetivo ayudarte a transformar la forma en la que vives la patología 

para que seas capaz de aprender técnicas para controlar y gestionar tu enfermedad. El 

objetivo final es que seas tú quien tome decisiones informadas, junto a tu equipo médico, 

en torno a la patología para que tu vida se vea condicionada lo menos posible por tu 

espondilitis anquilosante y seas tú quien decida tu futuro. 

Mantenemos activa y actualizada web: www.espondilitisconfuturo.org 

 

En 2019 la web obtuvo un total de 43,968 visitas. 

http://www.espondilitisconfuturo.org/
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2. ESPONDILOPEDIA 

Un grupo de expertos reumatólogos de gresser, bajo el paraguas de la Coordinadora 

Española de Asociaciones de Espondiloartritis - CEADE, decidimos crear la 

espondilopedia. 

Espondilopedia es una red de contenidos sobre las Espondiloartritis, unas enfermedades 

que afectan en España a más de 3 millones de personas, pero que siguen teniendo un infra 

diagnóstico altísimo y un importante impacto en la calidad de vida de quienes las padecen. 

Son enfermedades para las cuales hemos de facilitar información y recomendaciones 

sólidas, basadas en la evidencia y teniendo en cuenta las necesidades de los pacientes. Y 

con este empeño, ponemos a vuestra disposición estos contenidos, que os animamos a 

que leáis, comprendáis, compartáis y sobre todo, a que preguntéis. 

 

Un paciente informado es un paciente más seguro y capaz en la toma de decisiones de su 

día a día. Todavía nos queda mucho por hacer, pero no podemos avanzar sin vuestra 

colaboración. 

Mantenemos activa y actualizada la Web: 
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3. REDES SOCIALES Y WEB 

GRUPO CEADE FACEBOOK 

 

      

MIEMBROS POR EDAD 

 

    

PAÍSES MIEMBROS 

España 2231 

México 558 

Colombia 242 

Argentina 177 

Chile 155 

Venezuela 155 

Perú 113 

Brasil 102 

Estados Unidos 89 

3 54
397

847
743

370 118

13-17 18-24 25-34 35-44 45-54 55-64 65+

2532 Mujeres

Mujeres

2
48

285

551

445

217
99

13-17 18-24 25-34 35-44 45-54 55-64 65+

1647 Hombres

Hombres

1336 

PUBLICACIONES 
4179 Miembros 
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WEB 
 

www.eaceade.es 

 

 

PAGINA FACEBOOK 
 

https://www.facebook.com/Espondilitis 

 

 

Alcance página: Media anual 11537 

Total, de Me gusta de la página hasta 31/12/2019: 2392 

 

 

 

 

CANAL YOUTUBE 
 

https://www.youtube.com/EspondilitisCeade............ 22.172 visualizaciones 

http://www.eaceade.es/
https://www.facebook.com/Espondilitis
https://www.youtube.com/EspondilitisCeade
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En la actualidad tenemos en el canal 19 vídeos. 

 

TWITTER 
 

twitter.com/CEADE_ 

 

 

 

 

 

Seguidores 

83,41 K 

4439  

Tweets 
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4. CONGRESOS NACIONALES CEADE 

X Premio Iberoamericano "José Román" de Investigación en 

Espondiloartropatías  

21 junio 
El Premio Iberoamericano José Román sobre investigación en 

espondiloartropatías está organizado por la Asociación Cordobesa de 

Enfermos Afectados de Espondilitis (ACEADE) Y la Coordinadora Española 

de Asociaciones de Espondilitis (CEADE), en colaboración con la Universidad 

de Córdoba, la Consejería de Salud de la Junta de Andalucía, el Grupo para 

el Estudio de las Espondiloartritis de la Sociedad Española de Reumatología 

(GRESSER). 

 

Este año, se concedió un primer premio al Dr. Zarco Montejo por su artículo "Desarrollo y 

validación de SCAISS, una herramienta para la cuantificación semiautomatizada de la 

sacroilitis a través de resonancia magnética en espondiloartritis" y un accésit a la Dra. 

López Medina por "Comorbilidades en los pacientes con Espondiloartritis", publicados 

durante el año 2018. 
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IV    Congreso  Nacional        Espondilitis CEADE 

XXV Aniversario de ADEPA  

17 – 18 mayo 
 

En 2019 se celebró el Congreso Nacional de Espondilitis en Asturias coincidiendo con la 

celebración del XXV Aniversario de ADEAPA (Asociación de Espondilitis Anquilosante del 

Principado de Asturias).  

Participación de unas 200 personas, mas de una veintena de asociaciones de CEADE 

venidas de toda España. Aprovechando el Congreso, se celebró la reunión del Grupo de 

pacientes 3.0 de Facebook. 
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XVL Congreso de la SER Valencia 

 del 21 al 24 mayo 
 

CEADE ha participado en el XVL Congreso de la 

SER en el que hemos mantenido stand de 

información en Área de “Asociaciones de 

Pacientes “por el que pasaron más de un centenar 

de especialistas a los que se les dio información 

de los distintos proyectos y acciones que se 

realizan desde CEADE. 

Se aprovechó la jornada para editar videos formativos en los que participaron distintos 

especialistas dando pautas e información acerca de la enfermedad, como afecta, 

tratamientos, etc. 

Participamos en varias mesas y reuniones de trabajo, mesa espondiloartritis, 

enfermedades autoinmunes sistémicas.  

 

Vídeos editados por CEADE – Novartis: 

Se elaboraron 18 videos en los que participaron especialistas de todo el territorio nacional. 
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Jornadas Un día con EDEPA  

19 octubre 
 

Miembros de la Directiva de CEADE y AEEF asisten a las Jornadas Benéficas 

que realiza la Asociación de Espondilitis de Parla con el título “Magia y Risas”. 

Asistieron representantes del Ayuntamiento de Parla, el presidente de CEADE 

Pedro Plazuelo y el vicepresidente de AEEF Antonio González. 

Pedro Plazuelo junto al Alcalde de Parla y el presidente de EDEPA dirigieron 

unas palabras a las más de 150 personas que llenaban el teatro acerca del 

importante papel que juegan las asociaciones de pacientes como recurso 

social dentro de la ciudad, que da cobertura a personas afectadas de 

espondilitis anquilosante y sus familias. Se puso en valor el papel de los socios 

y su participación activa en el día a día de las asociaciones. 
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III Encuentro FEP de Organizaciones  

22 octubre 
 

Representantes de CEADE como miembro de la FEP, asistió el pasado año  

al III Encuentro de FEP (Federación Española de Pacientes) de 

Organizaciones celebrado en el salón de Actos del Ministerio de Sanidad, 

Consumo y Bienestar Social. 

 

"Encuentro por y para las Organizaciones de Pacientes". CEADE estuvo 

representada por su tesorero, D.  Jesús de la Haza. El acto tuvo cuatro mesas 

compuestas con integrantes de diversas organizaciones en las cuales 

hablaron de diferentes temas: "Las prioridades de los pacientes", "Buscando 

sinergias en un sistema de sanidad integral", "Experiencias de las 

Organizaciones de Pacientes con las alianzas" y "Promoción del 

asociacionismo". 
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Jornadas Balneoterapia AJEA en Alhama de Granada  

25, 26 y 27 octubre 
 

CEADE participó en las Jornadas realizadas por AJEA sobre 

Hidrocinesiterapia y Balneoterapia 2019, celebradas en el Balneario de 

Alhama de Granada. En estas jornadas realizamos una gran variedad de 

actividades: la piscina climatizada al aire libre con hidrogym diurna y nocturna, 

baño de la reina, chorros a presión, ducha circular, jacuzzi, baños de burbujas, 

vaporio y senderismo. 

Participación de más de 100 socios de AJEA y asistencia de representantes 

de la Coordinadora Española de Asociaciones de Espondiloartritis y ADAFE 

(Avila), AJEREA (Jerez), ACEADE (Córdoba) y AEEF (Fuenlabrada), que 

dirigieron unas palabras a las personas que participan en las jornadas acerca 

del papel de las asociaciones de pacientes. 
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XXV Jornada Anual de EAS 

25 noviembre 
 

CEADE, representada por su presidente Pedro Plazuelo, participó en la XXV 

Jornada Anual de EAS, Espondilitis Anquilosante de Sevilla. En el acto se 

desarrollaron diferentes ponencias como la de "La seguridad en el tratamiento 

de la Espondiloartritis" o "Prestaciones sociales básicas para personas con 

espondilitis"; después se abrió una mesa redonda para debatir sobre las 

ponencias, con destacadas intervenciones que elucidaron las inquietudes de 

los asistentes. 

 

A las jornadas asistieron representantes de las asociaciones de Jerez 

(AJEREA), Córdoba (ACEADE), Fuenlabrada (AEEF) que apoyaron el acto y 

dieron la visión de futuro de las asociaciones y de la importancia de estar 

asociados. 
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XI Jornadas termales de AEXPE - Balneario Valle del Jerte 

29 noviembre al 1 diciembre 
 

AEEF acudió al Balneario Valle del Jerte a las XI Jornadas termales que organiza 

anualmente AEXPE (Asociación Extremeña de Pacientes con Espondiloartritis), las cuales 

tuvieron un extenso programa de actividades de formación, fisioterapéuticas, culturales, de 

ocio y gastronómicas. 

El delegado de AEEF y CEADE, Pedro Plazuelo, intervino en las actividades formativas del 

domingo, hablando de la importancia del trabajo de las asociaciones y la participación 

activa de los asociados/as y sus familiares.  

 

Participaron más de 100 personas 

entre ambas entidades y 

contamos con la asistencia de 

representantes del Ayuntamiento 

de Parla (Alcalde de Parla, Ramón 

Jurado y la Concejala Delegada 

del Área De Sanidad, Salud 

Pública María Curiel Sánchez) y 

del Ayuntamiento de Fuenlabrada 

(Concejala de Sanidad Raquel 

Carvajal y el Concejal de 

Deportes, Agustín Domínguez). 
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5. INCIDENCIA POLÍTICA 

Durante el año 2019 hemos continuado reuniéndonos en CCAA con 

políticos para abordar proyectos de mejora focalizados en las 

desigualdades de acceso a tratamientos y zonas rurales. Uno de los 

objetivos de CEADE es dar a conocer la enfermedad y las dificultades 

sociales, económicas y laborales que las personas que padecen esta 

patología tienen en sus vidas. Defender los derechos de las personas 

afectadas y sus familias ante la administración y dirigentes políticos y 

poner en valor ante estos el trabajo que desarrollamos las asociaciones 

para dentro de las distintas CCAA y en la sociedad. 

 

 
Reunión Diputación Castilla la Mancha en Toledo 

 

 
Reunión Congreso Diputados 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

28 

 

 

 

 

 

 

6. DÍA NACIONAL DE LA ESPONDILITIS 

 

 

 

Cada año desde CEADE y las 

asociaciones que la forman, se llevan a 

cabo acciones con el objetivo de 

sensibilizar de la importancia de conocer 

esta enfermedad y las diferencias entre 

un dolor mecánico de un dolor 

inflamatorio.  

 

 

 

 

 

 

 

ACCIONES DE LAS ASOCIACIONES DE CEADE 

  

Publicaciones en prensa nacional 
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ACEADE Córdoba autobuses con 

mensaje 
EDEPA – Magia y humor 

 

  

Jornadas Informativas EAS Jornadas Balneoterapia AJEA 

  

  

Pedalea por la EA - AFAEA Semana de la Diversidad funcional - AEEF 
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Reunión Ayuntamiento - ASEA Arte y enfermedades reumáticas - AVIDEPO 

  

  

AMDEA – Jornadas Informativas Hospital Escuela de Espalda – AEACR Ciudad Real 

 

7. DÍA MUNDIAL DE LA ESPONDILITIS 

 

El primer sábado del mes de mayo se 

celebra en todo el mundo el día 

Mundial de la Espondilitis. 

En el año 2019 fueron varias las 

acciones que se desarrollaron a nivel 

nacional e internacional con motivo de 

la celebración de este día. 
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8. COMIC ESPONDILITIS – “MÁS QUE UN DOLOR DE ESPALDA” 

 

Se ha diseñado el presente 

proyecto como herramienta 

de divulgación, tanto de la 

patología como de la 

asociación de pacientes y 

familiares. Se ha 

encamidado a la formación 

en Colegios, Institutos y 

Universidades debido a la 

pronta manifestación de los 

síntomas en la adolescencia. 

 

Una de las peculiaridades 

que tiene la espondilitis 

anquilosante es que, a pesar 

de no estar catalogada como 

enfermedad rara, es una 

gran desconocida por la 

sociedad.  

 

Muchas veces los afectados se tienen que enfrentar a la pregunta de 

¿espondiqué? cuando comentan con alguien la patología que padecen. 

Por otra parte, los interlocutores se quedan con la idea de que es un 

simple dolor de espalda, cuando realmente es mucho más, incluyendo 

afectaciones a otros órganos y tejidos del cuerpo. 

 

Los objetivos del proyecto son 
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o Dar visibilidad y conocimiento de la Espondilitis Anquilosante a 

todos los niveles sociales, inicialmente en Burgos capital y 

Provincia, para que deje de ser una enfermedad común 

considerada socialmente como rara. 

o Conseguir la empatía de la población con los enfermos y 

familiares, puesto que es una enfermedad que habitualmente no 

tiene una visibilidad externa en los que la padecen. 

o Acercar a los afectados los diferentes pasos por los que debe ir 

pasando un paciente, tanto a nivel médico, dando a conocer las 

diferentes afecciones (reumatológicas, oftalmológicas, digestivas, 

dermatológicas...), así como el conocimiento de los diferentes 

tratamientos médicos existentes. 

o Disminución del miedo existente a contar que se tiene la 

enfermedad por las posibles repercusiones laborales y sociales. 

o Dar visibilidad del asociacionismo, animando a la sociedad a 

formar parte de la asociación. Principalmente, animando a los 

afectados y familiares a asociarse, dando a conocer los beneficios 

que ello conlleva. 

o Poner en alza la labor médica realizada por los profesionales y por 

la innovación llevada a cabo por las farmacéuticas, que con su 

ayuda, los pacientes consiguen disminuir el color causado por la 

enfermedad. 
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CONGRESOS INTERNACIONALES 

PANLAR 2019 – 21 Congreso Panamericano de Reumatología 

27 al 30 abril 
 

La Liga Panamericana de Asociaciones de Reumatología (PANLAR), fundada en 1944, 

integra a las sociedades científicas de reumatología, profesionales de la salud relacionados 

con afecciones reumáticas y agrupaciones de pacientes reumáticos de todos los países de 

América. 

En 2019 fuimos invitados a participar haciendo presentación del Atlas de Espondiloartritis 

Axial de España y del EMAS, realizada por Marco Garrido y Pedro Plazuelo. 

Estuvimos presentes en reunión de pacientes de Latinoamérica donde pudimos 

presentarnos y poner trabajo en común. 

 

 

 

 

 

 

 

Mantuvimos reunión en la Universidad de 

Quito con profesores y estudiantes 

explicando nuestro trabajo. 
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EULAR 2019 

12 al 15 junio 
 

En 2019 EULAR se celebró en Madrid, Pedro Plazuelo asistió al Congreso 

Anual donde se presentaban abstract y ponencias por parte de Marco Garrido 

Cumbrera y Juan Luis Garrido, ambos miembros de CEADE. Hicimos de 

anfitriones de ASIF  

Por parte de CEADE se presentaron varios posters y se realizaron 

presentaciones del IMAS a nivel interno de ASIF. 

 

    

Ilustración 1Presentación IMAS por parte de Marco Garrido y  
Pedro Plazuelo a los directivos de más de 50 países. 
 

Coincidiendo con el Congreso EULAR en Madrid, los miembros de ASIF entre 

los que está CEADE de la que es el actual presidente, Pedro Plazuelo, actual 

presidente de AEEF , se dieron cita en Madrid los distintos representantes para 

presentación interna del proyecto IMAS. 

Tuvimos la oportunidad de compartir con otros países, acciones para 

sensibilizar de la importancia del diagnóstico precoz en el abordaje de las 

espondiloartritis. 
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IMAS  

5, 6 diciembre 

 

 

 

 

 

 

Durante los días 5 y 6 de diciembre el 

presidente Pedro Plazuelo y Marco 

Garrido miembro del Comité Técnico de 

expertos de CEADE, participan en 

Amsterdam como miembros del Comité 

del IMAS.  

El IMAS es el resultado del gran trabajo 

que se realizó en España con el Atlas, 

desde donde se impulsó el Mapa 

europeo y ahora se lleva a cabo a nivel 

mundial. 

Durante dos días miembros del comité del IMAS estuvimos trabajando sin 

descanso para elaborar la hoja de ruta y próximos pasos con el IMAS. 

Acabamos la reunión con los objetivos propuestos cumplidos, se tomaron muy 

en cuenta los comentarios y aportaciones realizadas desde España, ya que 

los resultados del atlas y líneas de trabajo con CCAA, Diputados/as del 

Congreso, hospitales y especialistas han sido muy buenos. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

36 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

XXX Encuentro Nacional de espondilíticos y sus familiares de 

ANEA en Ovar (Portugal) 

 

 15 al 17 noviembre 
 

A mediados del pasado noviembre se celebró el XXX Encuentro Nacional de espondilíticos 

y sus familiares de ANEA en Ovar (Portugal). Representes de CEADE, 

AEEF(Fuenlabrada), ACEADE (Córdoba) y EDEPA (Parla), pudieron escuchar las 

diferentes ponencias sobre temas de interés para los afectados de espondilitis y disfrutar 

de una caminata en un ambiente de fraternidad entre los compañeros portugueses y los 

asistentes españoles.  

Además, como fin del encuentro, los representantes de las asociaciones que asistieron 

desde España entregaron unas esculturas conmemorativas a los representantes de ANEA 

en acto de clausura. 
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Presentación Informe Amphos 

4 diciembre 
 

“Es muy importante para los pacientes tener información y para tener esa 

información es necesario elaborarla y transparentarla, además de ser 

comprensible y ajustada a los valores reales que debe tener el paciente para 

disponer de una información adecuada para tomar una decisión terapéutica”, 

ha manifestado Andrés García Palomo, coordinador de Resultados en Salud 

de la Sociedad Española de Oncología Médica (SEOM) y miembro del 

Consejo Asesor de AMPHOS, con relación a los beneficios de medir los 

resultados en salud durante la presentación de la 6ª edición del informe 

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

‘Medir para mejorar’, en la sede de la Sociedad Española de Directivos de la 

Salud (Sedisa). 

 

 


