INFORME ANUAL
2019

CEADE

Correo electronico: Tel.: 665595205
info.espondilitis@gmail.com Travesia de la Arena 2,
Sitio web: www.eaceade.es 28944 Fuenlabrada -

Madrid. Spain



TABLA DE CONTENIDO

PARA NUESTRAS ASOCIACIONES 4
Datos estratégicos relevantes 4
Datos financieros relevantes 4
Datos operativos relevantes 4
Mirando al futuro 3]
Carta del Presidente de CEADE 6
¢qué es la espondilitis? 7
¢ Quienes somos? 8
Misién 8
Vision 8
Valores 9
COMPROMISO ETICO 9
RESPETO 9
IGUALDAD 9
CALIDAD Y TRANSPARENCIA 9
Estructura interna 11
*Junta Directiva 11
Comité Técnico Asesor 11
Grupo de Redes Sociales CEADE 12
Organigrama 12
Informacién Financiera 13
RESUMEN FINANCIERO 13
Financiadores publicos 13
Financiadores privados y otros colaboradores 13
Proyectos Nacionales 14
Desarrollado e impulsados por CEADE 14
ESPONDILITIS CON FUTURO 14
ESPONDILOPEDIA 15
REDES SOCIALES Y WEB 16
GRUPO CEADE FACEBOOK 16
WEB 17
PAGINA FACEBOOK 17
CANAL YOUTUBE 17




TWITTER

18

CONGRESOS y actividades NACIONALES CEADE 19

X Premio Iberoamericano "José Roman" de Investigacion en Espondiloartropatias - 21

junio

19

El Premio Iberoamericano José Roman sobre investigacién en espondiloartropatias

estd organizado por la Asociacion Cordobesa de Enfermos Afectados de Espondilitis
(ACEADE) Y la Coordinadora Espanola de Asociaciones de Espondilitis (CEADE), en

colaboracion con la Universidad de Coérdoba, la Consejeria de Salud de la Junta de

Andalucia, el Grupo para el Estudio de las Espondiloatritis de la Sociedad Espafiola de

Reumatologia (GRESSER). 19
IV Congreso Nacional EspondilitisCEADE 20
XXV Aniversario de ADEPA 17 - 18 mayo 20
XVL Congreso de la SER Valencia del 21 al 24 mayo 21
Jornadas Un dia con EDEPA 19 octubre 22
Jornadas Balneoterapia AJEA en Alhama de Granada 25,26 y 27 octubre 24
CONGRESOS INTERNACIONALES 33
EULAR 2019 33
12 al 15 junio 34
IMAS 5, 6 diciembre 35

XXX Encuentro Nacional de espondiliticos y sus familiares de ANEA en Ovar (Portugal)

36

BALANCES GENERALES

Balance de la posicion financiera

jError! Marcador no definido.

jError! Marcador no definido.

Balance de ingresos completo (pérdidas y ganancias) jError! Marcador no definido.

Balance de variaciones de capital

jError! Marcador no definido.

Balance de flujo de efectivo

jError! Marcador no definido.

NOTAS DE LOS BALANCES GENERALES

Cuentas

jError! Marcador no definido.

jError! Marcador no definido.

Deuda

jError! Marcador no definido.

Deuda

jError! Marcador no definido.

Negocio establecido

jError! Marcador no definido.

Obligaciones contingentes

jError! Marcador no definido.

Aportes

jError! Marcador no definido.

INFORME DE AUDITORIA INDEPENDIENTE____

Informe del Auditor

jError! Marcador no definido.

jError! Marcador no definido.




PARA NUESTRAS ASOCIACIONES

Datos esiratéqgicos 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 econdmica de nuestra entidad, con su creciente importancia dentro de la
sociedad, ha motivado la necesidad de una gestion de calidad mas profesionalizada, que
sea eficaz y eficiente, econdmica y transparente. La necesidad de vincular la calidad con la
voluntad de mejora continua y transparencia en la gestion y concebirla como un factor clave
en la determinacién de los objetivos estratégicos de nuestra organizacion para permanecer
en el entorno.

En este sentido hemos establecido cuatro ejes de actuacion definidos el pasado afio con el

objetivo de cumplir nuestras expectativas.

e GESTION Y ORGANIZACION

e RECURSOS HUMANOS

e COMUNICACION, MARKETING Y PUBLICIDAD
e CAPTACION DE FONDOS

Entendemos la estabilidad como sinébnimo de equilibrio y de permanencia de la
organizacion, y como un paso mas 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 econdmicos 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 organizacion en cuanto a
programas, proyectos, comunicacion, participacion a nivel nacional e internacional en

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



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

Directiva.

‘Para avanzar en la colaboracion hace falta trabajar en crear

confianza, y esta se basa en las relaciones personales.”

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 mas 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 decidi6 mirar al futuro, motivamos el cambio que suponia comprometerse,
tener compromiso. Conviene, tener muy en cuenta que solamente tendremos futuro si
buscamos renovarnos, ocupando poco a poco mas presencia social. La renovacion es
hacer que el presente tenga futuro.

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

situacion estatica, reconocemos que para avanzar hay que cambiar.




CARTA DEL PRESIDENTE DE CEADE

Un afio mas os presentamos los hitos y resultados de la
actividad de la Coordinadora Espafiola de Asociaciones
de Espondiloartritis. Es nuestro ejercicio anual de
rendicidén de cuentas hacia todos aquellos a los que va
dirigido nuestro trabajo, y para nosotros cobra aiin mas
sentido en nuestro papel como coordinadores del
trabajo que se realiza desde las asociaciones.

CEADE es
representa a las asociaciones y personas afectadas de
Espondiloartritis Axial, actual diagnéstico que engloba
la espondiloartritis axial no radiogréfica, la espondilitis

la unica Organizacion Nacional que

anquilosante y patologias afines. Somos miembros de
la Federacion Internacional de Espondiloartritis Axial
donde se toman decisiones a nivel internacional y que
aposto por impulsar el Atlas de Espondiloartritis Axial a
nivel europeo y mundial tras valorar los resultados
presentados por CEADE en el realizado en Espana. 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 patologias y su entorno.
Hemos seguido con la incidencia politica manteniendo
reuniones con diputados/as para poner de manifiesto
las desigualdades por CCAA, el retraso diagnostico y
desigualdad de género. De hecho, tras nuestra reunion
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
Espafia siempre ha sido alto, es significativo que cada
vez mas instituciones, tanto empresas publicas 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 vy
Federaciones Nacionales y seguimos trabajando en
estructurar y coordinar las acciones entre esta
coordinadora y las asociaciones miembro. Sabemos de
las dificultades tanto econdmicas como organizativas
de las asociaciones, lo que supone en muchos casos
contar con escasos recursos economicos, materiales y
humanos que hace que el crecimiento y evolucién de
las entidades en ocasiones se estanque o que algunos
casos provoquen su desaparicion. 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 afno tras afo 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 publicas que

hacen posible nuestro trabajo.

Pedro Plazuelo Ramos
Presidente de CEADE



; QUE ES LA ESPONDILITIS?

La Espondilitis es una enfermedad autoinmune
reumatica cronica, con dolores vy
endurecimiento paulatino de las articulaciones.
Pertenece al grupo de las Illamadas
espondiloartropatias seronegativas. Las
espondiloartropatias incluyen a la artritis
reactiva, la artritis psoriasica, y la inflamacion
intestinal. Afecta principalmente a la columna
vertebral, a los ligamentos, inflamacién
denominada enteritis de la musculatura

esquelética, en especial en la zona cervical,

lumbar, y la articulacion sacroiliaca; pero puede
afectar también otras articulaciones del cuerpo

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

Durante el desarrollo de la enfermedad pueden aparecer también inflamaciones oculares o
afectar a otros érganos como los rifiones 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 asociacion de apoyo al tratamiento integral del paciente con

espondilitis. Para ello, se desarrollan actividades encaminadas a:

e Divulgar el conocimiento de la enfermedad.

e Colaborar con los investigadores médicos.

e Colaboracién con las asociaciones de pacientes de espondilitis.

e Organizar y participar en reuniones cientificas, congresos y cursos especializados.
e Ser la voz global que unifique todas las asociaciones de espondilitis, apoyando,

fortaleciendo y promoviendo su causa en ambitos nacionales e internacionales.



. QUIENES SOMOS?
?59 MISION

“‘Coordinadora Espanola de Asociaciones de Espondilitis CEADE agrupa
organizaciones no gubernamentales (ONG) que promueven la formacion integral
del paciente espondilitico, 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”.

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

personas con espondilitis vivan en plena integracion social.

pgq CEADE como una organizacion de referencia para las asociaciones de
espondilitis que la conforman en la lucha por la defensa de los intereses
de este colectiva en toda Espanfa.



Valores

COMPROMISO ETICO

En CEADE tenemos un firme compromiso del deber ser, de cuales son las vias de accién
y comportamiento encaminadas a respetar la legislacion y los principios de integridad,

honestidad y transparencia.

RESPETO

e Respeto por los demas.
e Por las personas con Espondiloartritis y sus familiares.
e Respeto por sus realidades.

e Por las asociaciones que les representan

IGUALDAD

Es nuestro principio basico y fundamental. Tratamos con igualdad y universalidad a todas
nuestras asociaciones miembros; ademas, defendemos y reivindicamos este valor a la

sociedad y a nuestro entorno social.

CALIDAD Y TRANSPARENCIA

Principio 1.- Funcionamiento y Regulacion del Organo de Gobierno.
Asume las responsabilidades de control de la ONG y supervisa la
gestion 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 cual es su mision, a quién se dirige y con qué
objetivo. Los proyectos de la ONG son coherentes con las actividades

previstas en los estatutos.

Principio 3.- Planificacion y Seguimiento de la Actividad.
Planifica sus actividades, establece objetivos y evaliia su cumplimiento.
Aplica criterios de seleccion de proyectos y mide su impacto con

sistemas de seguimiento.




Principio 4.- Comunicacion e Imagen Fiel en la Informacion.
Emite informacion veraz y completa que no induce a error al donante.
Los datos sobre el 6érgano de gobierno, actividades y cuentas anuales

son publicos y accesibles.

Principio 5.- Transparencia en la Financiacion.
Hace publico quién le financia, cobmo capta fondos publicos y privados y
qué recursos dedica a ello. Protege los datos de sus donantes

particulares.

Principio 6.- Pluralidad en la Financiacion.
Una financiacion diversificada da estabilidad a la ONG, asegura su
independencia y la continuidad de sus proyectos. Respalda con un

porcentaje de financiacion privada.

Principio 7.- Control en la Utilizacién de Fondos.
Publica cuanto gasta en gestion y en captacion de fondos y qué
porcentaje destina a proyectos. Cuenta con herramientas para

controlar y justificar el uso de sus fondos.

Principio 8.- Presentacion de las Cuentas Anuales y Cumplimento de
las Obligaciones Legales.

Rinde cuentas ante la Administracion Publica (registro y protectorado,
Seguridad Social y Agencia Tributaria). Aprueba sus cuentas anuales,

que presenta junto a la memoria de actividades

Principio 9.- Promocién del Voluntariado.
Esta abierta a la participacion de voluntarios que aportan su tiempo y
esfuerzo. Les facilita formacion y un seguro para cubrir el riesgo que

conlleva su colaboracion.
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ESTRUCTURA INTERNA

*Junta Directiva

Presidente: Pedro Plazuelo Ramos

Vicepresidente: Juan Pablo Pérez

Secretario: Antonio Morete

Tesorero: Jesus de la Haza Pineda de las Infantas

Vocales:

Vocal Investigacion: Marco Garrido Cumbrera

Vocal Comunicacion: Marco Antonio Sanchez

Vocal: Julian Vazquez Barajas

Vocal: Francisco Trejo Simoes

Vocal: José Antonio Diaz Soto

Secretaria Técnica: Francisco José Cabello Quirds

Vocales Educacion: José Maria 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 analisis y acreditacion de ONG. Esta formado por 4 reumatdlogos
de reconocido prestigio y dos profesores de Universidad que son:

Dr. Eduardo Collantes Estévez - director del equipo Técnico de CEADE
Jefe Servicio Reumatologia del Hospital Reina Sofia de Cérdoba.
Dr. Juan Carlos Torre Alonso. Reumatdélogo del Hospital Monte
Naranco Oviedo.

Dr. Jordi Gratacés Mastmija. Reumatdlogo del Hospital Parc Tauli de
Badalona.

Dr. Luis Sala, médico especialista en Reumatologia del Hospital
Universitario de Torrejon.

Dr. Juan Luis Garrido - Ceade Coérdoba. Profesor Asociado
Universidad de Cordoba. Investigador IMIBIC

Dr. Marco Garrido Cumbrera - Profesor de la Universidad de Sevillay
miembro del Grupo de Investigacion Territorio y Salud (GITES) -
Responsable Proyectos Investigacion CEADE Nacionales e
Internacionales de CEADE.




Grupo de Redes Sociales CEADE
Director de Redes: Marco Antonio (AJEREA)

Redes y Grupo Facebook CEADE: Charo Almifiana

*Composicion del Patronato a 31 de diciembre de 2019

Organigrama
Presidente Vicepresidente Tesorero Secretario
Vocalia de Vocalia de Vocalia de Vocalia de
Comunicacion Revisitn e Revision e Proyectos
informacion informacion




INFORMACION FINANCIERA
RESUMEN FINANCIERO

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

actividad. Se trata de administraciones publicas, 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 Practicas en su gestion, impulsar proyectos de
sensibilizacion, investigacion y realizar la coordinacidn a nivel nacional entre asociaciones,

sociedades cientificas y entidades publicas y privadas.

Financiadores publicos

A fecha de hoy no tenemos financiacion publica.

Financiadores privados v otros colaboradores

Las Instituciones Promotoras de la Salud, las Entidades Amigas y el resto de colaboradores
son empresas y asociaciones privadas que comparten la mision de CEADE vy utilizan la

informacién que elabora para colaborar con las ONG.

Patrocinadores
obbvie U NoVARTIS | tkch Pharma @
A 4
Colaboradores
Sociedad Espafiola de AVANTYS l d el 1 t l S
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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 POLITICA

6. DIA NACIONAL DE LA ESPONDILITIS

7. DIAMUNDIAL DE LA ESPONDILITIS

8. COMIC ESPONDILITIS

9. CONGRESOS INTERNACIONALES
10.PARTICIPACION EN MODELO ASISTENCIAL.

1. ESPONDILITIS CON FUTURO

Este proyecto sigue creciendo como continuacion al Atlas de Espondiloartritis de Espanfia,

tras mantener seis reuniones con distintas consejerias 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 patologia
para que seas capaz de aprender técnicas para controlar y gestionar tu enfermedad. El
objetivo final es que seas tu quien tome decisiones informadas, junto a tu equipo médico,
en torno a la patologia para que tu vida se vea condicionada lo menos posible por tu
espondilitis anquilosante y seas tu quien decida tu futuro.

Mantenemos activa y actualizada web:

Caade s auican

= Ceade

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


http://www.espondilitisconfuturo.org/

2. ESPONDILOPEDIA

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

Espafnola de Asociaciones de Espondiloartritis - CEADE, decidimos crear Ila
espondilopedia.

Espondilopedia es una red de contenidos sobre las Espondiloartritis, unas enfermedades
que afectan en Espafia a mas de 3 millones de personas, pero que siguen teniendo un infra
diagndstico altisimo y un importante impacto en la calidad de vida de quienes las padecen.
Son enfermedades para las cuales hemos de facilitar informacion y recomendaciones
sélidas, basadas en la evidencia y teniendo en cuenta las necesidades de los pacientes. Y
con este empeno, ponemos a vuestra disposicion estos contenidos, que 0s animamos a

que ledis, comprendais, compartais y sobre todo, a que preguntéis.

Un paciente informado es un paciente mas seguro y capaz en la toma de decisiones de su
dia a dia. Todavia nos queda mucho por hacer, pero no podemos avanzar sin vuestra
colaboracion.

Mantenemos activa y actualizada la Web:

Traffic Analytics: espondilopedia.eseg : comsenure

Historical data: February 2020 W Location: All Regions ¥ Devices: & All devices v Estimated accuracy: ==

Overview | Audience Overlap Traffic Sources TopPages &3 Geo Distribution Destination Sites Subdomains  Bulk Analysis

Benchmark your website against competitors

espondilopedia.es + Add up to 3 competitars

Visits Unique Visitors Pages / Visit Avg. Visit Duration Bounce Rate

9-1 K -4.33% 6.3K =-10.22% 1-55 +26.37% 05:30 +25.95% 83‘-72% -1.04%




Redes sociales

o Interaccion [Esta web es muy popular en las redes sociales!

) CompartidoenFB. 3127

=/ Comentarios de FB. 774

l:_. Me gusta de Facebook 3141

3. REDES SOCIALES Y WEB

GRUPO CEADE FACEBOOK
i 1647 hombres
4179 Miemb 1536
) iIempros
,
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PAISES MIEMBROS

Espaiia 2231
México 558
Colombia 242
Argentina 177
Chile 155
Venezuela 155
Peru 113
Brasil 102

Estados Unidos 89



WEB

www.eaceade.es

Ld=E~DE

PAGINA FACEBOOK

Coordinadora Espainola de Asociaciones de Espondiloartritis.

INICIO CONOCENOS ENFERMEDADES ASOCIATE NOTICIAS CONTACTO

NUESTRAS NOTICIAS

EA + EsAax - nr = CEADE Comunicado para

Nuestra formula es la suma.

pacientes que
tengan que
retirar
medicacion

https://www.facebook.com/Espondilitis

2615 sequidores

Alcance pagina: Media anual 11537

Total, de Me gusta de la pagina 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

espondiloartritisaxial.org
ife esperamos!

B espondits ceace
315 suscriptores

INICIO VIDEOS LISTAS DE REPRODUCCION CANALES COMENTARIOS MAS INFORMACION Q >

Subidas ~ REPRODUCIR TODO = ORDENARPOR

En la actualidad tenemos en el canal 19 videos.

TWITTER

twitter.com/CEADE_
CEADE

4,439 Tweets

Seguidores

ESPONDILITIS en 8341 K
ESPANA ’

. |
| Editar perfil )
N ¢

CEADE

4439

Coordinadora Espafiola de Asociaciones de Espondiloartritis. Tweets

Creemos en el empoderamiento del paciente con formacion e informacion.

Fmasgueundolordeespalda
(@ Espafa % eaceade.es Se unio el mayo de 2012

680 Siguiendo 1.514 seguidores



4. CONGRESOS NACIONALES CEADE

X Premio Iberoamericano "José Romdn" de Investigacion en

Espondiloartropatias

21 junio

El Premio Iberoamericano José Roman sobre investigacion en
espondiloartropatias esta organizado por la Asociacion Cordobesa de
Enfermos Afectados de Espondilitis (ACEADE) Y la Coordinadora Espanola
de Asociaciones de Espondilitis (CEADE), en colaboracion con la Universidad
de Cérdoba, la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia, el Grupo para
el Estudio de las Espondiloartritis de la Sociedad Espainola de Reumatologia
(GRESSER).

Este ano, se concedid un primer premio al Dr. Zarco Montejo por su articulo "Desarrollo y
validacién de SCAISS, una herramienta para la cuantificacion semiautomatizada de la
sacroilitis a través de resonancia magnética en espondiloartritis" y un accésit a la Dra.
Lopez Medina por "Comorbilidades en los pacientes con Espondiloartritis”, publicados

durante el ano 2018.




IV Congreso Nacional Espondilitis CEADE
XXV Aniversario de ADEPA
17 - 18 mayo

En 2019 se celebro6 el Congreso Nacional de Espondilitis en Asturias coincidiendo con la
celebracion del XXV Aniversario de ADEAPA (Asociacion de Espondilitis Anquilosante del
Principado de Asturias).

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

venidas de toda Espafa. Aprovechando el Congreso, se celebrd la reunidn del Grupo de

pacientes 3.0 de Facebook.

Congreso Nacional
ESPONDIUT ICOS

A
\ 17yzsoem
_

1 1]
ADEAPA

Asociacion de Espondiliticos
Asturianos




XVL Congreso de la SER Valencia
del 21 al 24 mayo

CEADE ha participado en el XVL Congreso de la

w’.ic =

SER en el que hemos mantenido stand de
=S ]

informacion en Area de “Asociaciones de

‘ X L CONGRESO
Pacientes “por el que pasaron mas de un centenar & NACIONAL
DE LA SER
de especialistas a los que se les dio informacion VALENCIA

- : 21/24 MAYO 2019
de los distintos proyectos y acciones que se

realizan desde CEADE. Reumatologia
Se aprovecho la jornada para editar videos formativos en los que participaron distintos
especialistas dando pautas e informaciéon acerca de la enfermedad, como afecta,
tratamientos, etc.

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

enfermedades autoinmunes sistémicas.

Videos editados por CEADE - Novartis:

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

19 octubre

Miembros de la Directiva de CEADE y AEEF asisten a las Jornadas Benéficas
que realiza la Asociacion de Espondilitis de Parla con el titulo “Magia y Risas”.
Asistieron representantes del Ayuntamiento de Parla, el presidente de CEADE
Pedro Plazuelo y el vicepresidente de AEEF Antonio Gonzalez.

Pedro Plazuelo junto al Alcalde de Parla y el presidente de EDEPA dirigieron
unas palabras a las mas 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 participacién activa en el dia a dia de las asociaciones.

Sabado 19 de Octubre
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lll Encueniro FEP de Organizaciones
22 octubre

Representantes de CEADE como miembro de la FEP, asistié el pasado ano
al Il Encuentro de FEP (Federacion Espanola de Pacientes) de
Organizaciones celebrado en el salén 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. Jesus 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 "Promocién del
asociacionismo".

FEP DE ORGANIZACI

hara las Org iR ey CIY s de Paciente:
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Jornadas Balneoterapia AJEA en Alhama de Granada
25, 26 y 27 octubre

CEADE particip6 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,
bafno de la reina, chorros a presion, ducha circular, jacuzzi, bafios de burbujas,
vaporio y senderismo.

Participacién de mas de 100 socios de AJEA vy asistencia de representantes
de la Coordinadora Espafola de Asociaciones de Espondiloartritis y ADAFE
(Avila), AJEREA (Jerez), ACEADE (Cordoba) 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 Anvual de EAS
25 noviembre

CEADE, representada por su presidente Pedro Plazuelo, particip6é 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 basicas para personas con
espondilitis"; después se abri® 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), Cérdoba (ACEADE), Fuenlabrada (AEEF) que apoyaron el acto y
dieron la vision de futuro de las asociaciones y de la importancia de estar
asociados.




Xl Jornadas termales de AEXPE - Balneario Valle del Jerte

29 noviembre al 1 diciembre

AEEF acudié al Balneario Valle del Jerte a las Xl Jornadas termales que organiza
anualmente AEXPE (Asociacion Extremefa de Pacientes con Espondiloartritis), las cuales
tuvieron un extenso programa de actividades de formacion, fisioterapéuticas, culturales, de
ocio y gastrondmicas.

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 participacion

activa de los asociados/as y sus familiares.

ESPONDILOARTRITIS Participaron mas de 100 personas

AERPE entre ambas entidades vy
contamos con la asistencia de
representantes del Ayuntamiento
de Parla (Alcalde de Parla, Ramén
Jurado y la Concejala Delegada
del Area De Sanidad, Salud
Publica Maria Curiel Sanchez) y
del Ayuntamiento de Fuenlabrada
(Concejala de Sanidad Raquel

Carvajal y el Concejal de

Deportes, Agustin Dominguez).
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5. INCIDENCIA POLITICA

Durante el ano 2019 hemos continuado reuniéndonos en CCAA con
politicos 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, econdmicas y laborales que las personas que padecen esta
patologia tienen en sus vidas. Defender los derechos de las personas
afectadas y sus familias ante la administracidén y dirigentes politicos y
poner en valor ante estos el trabajo que desarrollamos las asociaciones
para dentro de las distintas CCAA y en la sociedad.




6. DIA NACIONAL DE LA ESPONDILITIS

S| TIENES

ANGUILOSANTE. Cada ano desde CEADE vy Ilas

QUE OTROS SINTOMAS

NO TE PILLEN

PORLA ESPALDA . 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 mecanico de un dolor
inflamatorio.

ACCIONES DE LAS ASOCIACIONES DE CEADE

Burgos se une este domingo ala Dia Nacional de la Espondilitis Anquilosante

celebracién del D]la Nacional de Ia Cada 20 de octubre se conmemora este dia con el objetivo de concienciar sobre una
gras - enfermedad que afecta al 0’5% de la poblacién mundial
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V LAS eNFeRMeDADES REUMATICAS

20 de octubre dia nacional de la

ESPONDILITIS
ANQUILOSANTE

= AVIDEPO

Reunion Ayuntamiento - ASEA Arte y enfermedades reumaticas - AVIDEPO

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

. DIA MUNDIAL DE LA ESPONDILITIS

El primer sabado del mes de mayo se

celebra en todo el mundo el dia Dla Nacional
Mundial de la Espondilitis. = de la ESpondllltIS

En el ano 2019 fueron varias las
acciones que se desarrollaron a nivel
nacional e internacional con motivo de
la celebracion de este dia.

20 de octubre
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1l Jornada
Espondilitis Anquilosante

4 de mayo
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Dia mundial de
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8. COMIC ESPONDILITIS - “MAS QUE UN DOLOR DE ESPALDA”

Se ha disenado el presente
proyecto como herramienta
de divulgacion, tanto de la
patologia como de Ia
asociacion de pacientes y
familiares. Se ha
encamidado a la formacién
en Colegios, Institutos vy
Universidades debido a la
pronta manifestacion de los
sintomas 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.
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Muchas veces los afectados se tienen que enfrentar a la pregunta de
;espondiqué? cuando comentan con alguien la patologia que padecen.
Por otra parte, los interlocutores se quedan con la idea de que es un
simple dolor de espalda, cuando realmente es mucho mas, incluyendo
afectaciones a otros 6rganos y tejidos del cuerpo.

Los objetivos del proyecto son



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 comun
considerada socialmente como rara.

Conseguir la empatia de la poblacion con los enfermos y
familiares, puesto que es una enfermedad que habitualmente no
tiene una visibilidad externa en los que la padecen.

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 (reumatologicas, oftalmoldgicas, digestivas,
dermatolodgicas...), asi como el conocimiento de los diferentes
tratamientos médicos existentes.

Disminucién del miedo existente a contar que se tiene la
enfermedad por las posibles repercusiones laborales y sociales.
Dar visibilidad del asociacionismo, animando a la sociedad a
formar parte de la asociacidén. Principalmente, animando a los
afectados y familiares a asociarse, dando a conocer los beneficios
que ello conlleva.

Poner en alza la labor médica realizada por los profesionales y por
la innovacién llevada a cabo por las farmacéuticas, que con su
ayuda, los pacientes consiguen disminuir el color causado por la
enfermedad.




CONGRESOS INTERNACIONALES

PANLAR 2019 - 21 Congreso Panamericano de Reumatologia
27 al 30 abril

La Liga Panamericana de Asociaciones de Reumatologia (PANLAR), fundada en 1944,
integra a las sociedades cientificas de reumatologia, profesionales de la salud relacionados
con afecciones reumaticas y agrupaciones de pacientes reumaticos de todos los paises de
América.

En 2019 fuimos invitados a participar haciendo presentacion del Atlas de Espondiloartritis
Axial de Espaina y del EMAS, realizada por Marco Garrido y Pedro Plazuelo.

Estuvimos presentes en reunién de pacientes de Latinoamérica donde pudimos

presentarnos y poner trabajo en comun.

y had difficulties finding
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Mantuvimos reunion en la Universidad de
Quito con profesores y estudiantes

explicando nuestro trabajo.




EULAR 2019
12 al 15 junio

En 2019 EULAR se celebr6 en Madrid, Pedro Plazuelo asistié 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.

llustracion 1Presentacion IMAS por parte de Marco Garrido y
Pedro Plazuelo a los directivos de mas de 50 paises.

Coincidiendo con el Congreso EULAR en Madrid, los miembros de ASIF entre
los que esta CEADE de la que es el actual presidente, Pedro Plazuelo, actual
presidente de AEEF , se dieron cita en Madrid los distintos representantes para
presentacion interna del proyecto IMAS.

Tuvimos la oportunidad de compartir con otros paises, acciones para
sensibilizar de la importancia del diagnostico precoz en el abordaje de las
espondiloartritis.
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5, 6 diciembre
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Durante los dias 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 .‘a'mon'll(l;ial
del IMAS.

El IMAS es el resultado del gran trabajo
gue se realizd en Espaina con el Atlas,
desde donde se impulsé el Mapa
europeo y ahora se lleva a cabo a nivel
mundial.

Durante dos dias miembros del comité del IMAS estuvimos trabajando sin
descanso para elaborar la hoja de ruta y proximos pasos con el IMAS.
Acabamos la reunion con los objetivos propuestos cumplidos, se tomaron muy
en cuenta los comentarios y aportaciones realizadas desde Espafa, ya que
los resultados del atlas y lineas de trabajo con CCAA, Diputados/as del
Congreso, hospitales y especialistas han sido muy buenos.

Elevar la voz del paciente en foros cientificos y la |
colaboracién entre grupos de pacientes y
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XXX Encueniro Nacional de espondiliticos y sus familiares de
ANEA en Ovar (Portugal)

15 al 17 noviembre

A mediados del pasado noviembre se celebro el XXX Encuentro Nacional de espondiliticos
y sus familiares de ANEA en Ovar (Portugal). Representes de CEADE,
AEEF(Fuenlabrada), ACEADE (Coérdoba) 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 comparferos portugueses y los
asistentes espanoles.

Ademas, como fin del encuentro, los representantes de las asociaciones que asistieron
desde Espaia entregaron unas esculturas conmemorativas a los representantes de ANEA

en acto de clausura.
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Presentacion Informe Amphos

4 diciembre

‘Es muy importante para los pacientes tener informacion y para tener esa
informacién es necesario elaborarla y transparentarla, ademas de ser
comprensible y ajustada a los valores reales que debe tener el paciente para
disponer de una informacién adecuada para tomar una decision terapéutica”,
ha manifestado Andrés Garcia Palomo, coordinador de Resultados en Salud
de la Sociedad Espanola de Oncologia Médica (SEOM) y miembro del
Consejo Asesor de AMPHQOS, con relacion a los beneficios de medir los
resultados en salud durante la presentacion de la 62 edicién del informe
AMPHOS (Analisis y Mejora de los Procesos Hospitalarios y de Salud), titulado
‘Medir para mejorar’, en la sede de la Sociedad Espafnola de Directivos de la
Salud (Sedisa).




