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INTRODUCCION

Han pasado ya 7 afios al frente de CEADE,
comenzamos a dar un cambio total alla por 2012
cuando la organizacion estaba a las puertas de la
disolucion, cuatro personas encabezamos la
Junta Gestora que se encargaria de la tarea de
cambiar el funcionamiento de la organizacion.
Elaboramos el primer plan estratégico , nos
formamos en estrategia, direccion de equipos de
trabajo, comunicacién interna y externa,
resolucién de conflictos, en definotiva, nos
profeisonalizamos. De este equipo solo
quedamos Jesus de la Haza y yo. Han sido
muchas las dificultades que debimos superar,
muchos frentes abiertos para cumplir nuestros
objetivos. Por el camino hemos perdido
personas, hemos empeinado todo nuestro tiempo
libre en CEADE y creo que algo bien lo hemos
hecho, por eso lo doy por bueno.

Hoy os presentamos la memoria anual de 2018
que es el reflejo de hacia donde vamos, como lo
estamos haciendo y sobre todo , en este camino
se nos han unido empresas, personas,
sociedades cientificas y profesionales de la
salud que alineados con nosotros, construimos
un futuro mejor. Las asociaciones de CEADE
hemos conseguido en 7 afios algo que otros
tardaron muchos mas afos, ahora toca aplicar
un nuevo cambio, que nos va a suponer un
sobreesfuerzo, pero si estamos dispuestos,
mejoraremos mas esta organizacion. Sigamos
sofiando.
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=f) Nuestra Mision:

“Coordinadora Espaiiola de Asociaciones de Espondilitis CEADE agrupa organizaciones no
gubernamentales (ONG) que promueven la formacién 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.”.

2 Vision

e¢_  Aspiramos a convivir en una sociedad mas justa y solidaria en la que
33‘ las personas con espondilitis vivan en plena integracion social.

CEADE como una organizacion de referencia para las asociaciones
'Q;q de espondilitis que la conforman en la lucha por la defensa de los
intereses de este colectivo en toda Espafia.



Nuestro trabajo en 2018

Nuestra formula es la suma

Durante 2018 se dio apoyo a mas de 3.000 socios de las distintas asociaciones de CEADE. Aunque
apoyamos a las mas de 500.000 personas que padecen alguna espondiloartritis en Espafia.

Llevamos desde 1995 trabajando por y para las personas afectadas de Espondiloartritis Axial.

Nuestra férmula es la suma, porque Espondilitis Anquilosante + Espondiloartritis Axial no Raidografica es

igual a CEADE.

Las asociaciones de CEADE

e Se realizaron mas de 50 acciones desde las
distintas asociaciones que componen CEADE

e Ademas de estas acciones de forma conjunta
se realizaron jornadas de sensibilizacion,
talleres informativos, o actividades grupales
dentro de cada organizacion.

e Como en afios anteriores también seguimos
manteniendo contacto estrecho y trabajo
conjunto con las distintas sociedades
cientificas, asociaciones nacionales de otras
patologias y organizaciones internacionales.

e El mapa de las asociaciones de CEADE que en
la actualidad suman un total de 20

organizaciones y que estan distribuidas como
muestra el mapa.

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 Comunicaciéon: Marco Antonio Sanchez
Vocal: Julidan Vazquez Barajas

Vocal: Francisco Trejo Simoes

Vocal: José Antonio Diaz Soto

Secretaria Técnica: Francisco José Cabello Quirés
Vocales Educacion: José Maria Borallo, Rocio
Romero Serrano, Diego.




TECNICO
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Los directores Técnicos son aquellos especialistas que directa o indirectamente
participan y supervisan los proyectos de investigacion y publicaciones de CEADE.

. Dr. Eduardo Collantes Estévez — Director del equipo Técnico de CEADE
. Jefe Servicio Reumatologia del Hospital Reina Sofia de Cérdoba.
. D. Juan Luis Garrido - Ceade Cordoba. Profesor Asociado Universidad

de Cérdoba. 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.

. Dr. Juan Carlos Torre Alonso. Reumatélogo del Hospital Monte Naranco

Oviedo.

Dr. Jordi Gratacds Mastmija. Reumatélogo del Hospital Hospital Parc
Tauli de Badalona.

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

Grupo de Redes Sociales CEADE

Director de Redes
e Juan Pablo Pérez Jefe Proyectos en REDES

Community Manager Redes y Grupo Facebook CEADE
» Mercedes Luque
* Charo Almifana
* Antonio Morete

Grupo educativo y de ensenanza
José Maria Borallo — Profesor educacion Primaria
Rocio Romero — Profesora educacion Primaria
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Uno de nuestros objetivos recogidos en el primer plan estratégico era colocar a
CEADE en el mapa europeo y mundial. Hay que tener en cuenta que esta
organizacién es modesta, relativamente nueva ya que hasta 2012 nunca se
habia planteado que pudieramos tener importancia a este nivel.

Gracias a Marco Garrido Cumbrera y Pedro Plazuelo , esto ha cambiado en dos
afos de forma radical y hoy CEADE es un referente a nivel mundial, como iremos
mostrando.

1. EMAS

2. CONGRESO Y ASAMBLEA GENERAL ASIF
3. CONGRESO ACR

4. REUNIONES ASAS CRITERIOS

5.EPIS

6. WALKWITH AS

7. IMAS




' Participando
Espondilitis con Futuro

Este proyecto se desarrollo en 2018 como continuacion al Atlas de Espondiloartritis de
Espafia, 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 fin 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.

En 2016 Pedro Plazuelo y Marco Garrido
comenzaron un trabajo de fondo con los O Novarns  [S2E
patrocinadores, en este caco con Novartis, el [
objetivo era desarrollar proyectos que no
fueran estaticos sino que se prolongaran en
el tiempo, y lo mas importante, cada proyecto
seria el engranaje del siguiente.
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NO DEJES QUE LA
ESPONDILITIS SEA UNA
ENFERMEDAD DESCONOCIDA

Espondilopedia

UN GRUPO DE EXPERTOS REUMATOLOGOS DE GRESSER, BAJO EL PARAGUAS DE LA
COORDINADORA NACIONAL DE ASOCIACIONES DE ESPONDILOARTRITIS, CEADE,
DECIDIMOS CREAR LA ESPONDILOPEDIA.

Una red de contenidos sobre las Espondiloartritis, unas enfermedades que afectan en Espafna
a mas de 3 millones de personas, pero que siguen teniendo un infradiagndstico 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 empefio, ponemos a vuestra
disposicion estos contenidos, que os animamos a que leais, 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.

Mas de 10000 visitas



Grupo creado el 3 de noviembre de 2011 que comenz6 con unas pocas personas de habla hispana

-----

- = 7 o N

afectadas de Espondiloartritis y a dia de hoy es de casi 4000 personas. El grupo tiene unas normas,
es cerrado por lo que no permitimos publicidad, publicaciones de terapias naturistas, no permitimos
faltas de respeto o palabras malsonantes u ofensivas.

Dentro de este grupo ademas colaboran de forma activa especialistas en reumatologia, psicologia,
fisioterapeutas, médicos de atencion primaria, enfermeras, etc.

Este grupo se cred para dar respuesta a la necesidad de las personas afectadas de esta patologia y

crear

una red que cubriera esas necesidades.

Supone un gran esfuerzo para CEADE que no seria posible sin el gran trabajo de sus
administradores/as que se encargan de supervisar las publicaciones, y comentarios.

Juan Pablo Pérez Pedro Plazuelo Mercedes Luque Antonio Morete Charo Almifiana

10.

11.

12.

CONTAMOS EN ESTE GRUPO CON LOS COLABORADORES:

. DRA.MARIA JOSE HERRAIZ ESCOBAR, MEDICO ASISTENCIAL EN MUTUA UNIVERSAL. LICENCIADA EN MEDICINA Y CIRUGIA GENERAL

POR LA UNIVERSIDAD DE BARCELONA Y EXPERTA EN VALORACION DE DANO PERSONAL.

. DR.MANUEL ROMERO JURADO, REUMATOLOGO. DOCTOR EN MEDICINA Y CIRUGIA POR LA UNIVERSIDAD DE CORDOBA. ESPECIALISTA

EN REUMATOLOGIA POR EL HOSPITAL UNIVERSITARIO “REINA SOFIA” DE CORDOBA.

. DR. CARLOS PINEIRO DIAZ, MEDICO DE ATENCION PRIMARIA. MASTER EN SALUD PUBLICA, MEDICO SOCIAL FERROL, GALICIA.
. SERGIO OLIVEROS CALVO, PSIQUIATRA'Y PSICOTERAPEUTA. UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MADRID PROMOCION DEL 1988 «

PSIQUIATRA + MADRID.

. DR.DAVID RODRIGUEZ NEUROLOGIO NEUROINFECTOLOGO, CIUDAD LA PAZ, LA PAZ, BOLIVIA, CIUDAD ACTUAL.
. DR. JOSE LUIS ANDREU, REUMATOLOGO. UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MADRID, PROMOCION DEL 1983 « MEDICINA MADRID. H.U.

PUERTA DE HIERRO MAJADAHONDA. COLEGIO DE HUERFANOS DE LA ARMADA, PROMOCION DEL 1977 MADRID.

. DR. FEDERICO NAVARRO SARABIA, REUMATOLOGO. HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN MACARENA, SEVILLA. UNIVERSIDAD DE

SEVILLA. SEVILLA, PROMOCION DEL 1980, MEDICINA INTERNA Y REUMATOLOGIA. GRANADA, PROMOCION DEL 1973, MEDICINA. INEM
ALMERIA, PROMOCION DEL 1967.

. DRA.RITA ORTEGA, EX-REUMATOLOGA EN EL SERVICIO EXTREMENO DE SALUD, BADAJOZ. UNIVERSIDAD DE VALLADOLID. ESCUELA

JORGE MANRIQUE, PALENCIA. EX-COLABORADORA COMO REUMATOLOGA DE AEXPE, ASOCIACION EXTREMENA DE PACIENTES CON
ESPONDILITIS.

. DRA. PILAR ALFONSO MARTIN, MEDICO DE FAMILIA, VALLADOLID. SACYL MIR MFYC , VALLADOLID, DE MAYO DE 2010 A MAYO DE 2014.

UNIVERSIDAD DE SALAMANCA, PROMOCION DEL 2008. JALAMA PROMOCION DEL 2001 MORALEJA, EXTREMADURA.

DR. ENRIQUEPONCE, REUMATOLOGO, MEDICO EN SERVICIO ANDALUZ DE SALUD Y MEDICO EN HOSPITAL REGIONAL UNIVERSITARIO
CARLOS HAYA. HA ESTUDIADO REUMATOLOGIA EN FACULTAD DE MEDICINA DE MALAGA.

SUSANA ANGUERA PLEITE, PSICOLOGA DE LA ASOCIACION DE ENFERMOS DE ESPONDILITIS DE FUENLABRADA AEEF. PSYCHOLOGY EN
COMPLUTENSE UNIVERSITY OF MADRID.

NURIA MORENO, PSICOLOGA DE LA ASOCIACION EXTREMENA DE PACIENTES CON ESPONDILITIS AEXPE. UNIDAD DE SALUD MENTAL
DEL HOSPITAL INFANTA CRISTINA. MASTER EN TERAPIA DE CONDUCTA. DIRECTORA MEDICA DEL CENTRO DE RECONOCIMIENTOS DE
CONDUCTORES Y CAZADORES, (CLINICA CANOVAS). TITULO DE PSICOTERAPEUTA EUROPEA (EUROPSY).
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Este grupo Jévenes Marchosos con EA, fue creado por una joven que vio la
necesidad de cubrir una parte que el grupo de adultos no la cubria, esta joven Arantxa
Sanz Prieto, se puso en contacto con Pedro Plazuelo , presidente de la Coordinadora
para solicitar permiso y poner en marcha el grupo de jovenes con el aval de CEADE, y
asi comenz6 su andadura alla por el 11 de julio de 2014.

Tiene 174 miembros y creciendo

Todos sabemos que se siente al tener Espondilitis Anquilosante etc, asi que de eso
no se hablara.Este es un sitio de vida y diversion en el cual podremos compartir
aficiones, musica conocer gente y pasarlo bien.Sin excluir divulgaciones cientificas
que puedan ser interesantes para cualquier persona afectada por alguna
Espondiloartropatia.

https://www.facebook.com/groups/1441839119417153/about/

Este grupo al igual que el de Espondis es cerrado
y ambos tienen el AVAL de CEADE

A . S .y
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Tu haces

Hhoysipuodon - 4y

ceshoysipuedo.com
YA NO TE PARAN y cuéntanos tu experiencia.
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#hoysipuedo es una campafa de apoyo a todas las mujeres con enfermedades reumaticas

que quieren ser madres.

Con #hoysipuedo queremos estar a vuestro lado en el dia a dia, ofreciéndoos la informacion
gue necesitais sobre la patologia y tu tratamiento. Haciendo mas visible la enfermedad
reumatica ante la sociedad y proporcionandoos informacién util sobre planificacién familiar.

Esta campafna esta encabezada por la SER,
CEADE, CONARTRITIS, ACCION PSORIASIS,
FELUPUSY LIRE.

Con el patrocinio de UCB, llevamos dos afios
impulsando este proyecto en redes sociales,
jornadas informativas de todas las
asociaciones e influencers.

Para 2019 se impulsara la continuacion de la
campafia denominada “Tu Haces Hoy si
Puedo.

CAMPANA ORGANIZADA POR

ﬁ Sociedad Espanolace &
Reumatologia .-

PATROCINADOR

v

uch Pharma

Hay historias LA TUYA
que merecen ES UNA

ser contadas

y compartidas. DE ELLAS.
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El dia 26 de enero se reune el presidente Pedro Plazuelo Ramos con miembros de Novartis y
Avantys para analizar la puesta en marcha de este proyecto.

El objetivo es desarrollar e implementar un programa de formacion, el programa activAS, dirigido a
las personas con EA que habiendo sido diagnosticadas, no tienen un buen control de la
enfermedad. A través del programa activAS, se pretende fomentar el empoderamiento del
paciente, para aumentar su nivel de conocimientos y corresponsabilidad en el control de esta, asi
como la colaboracidn con su reumatologo y otros profesionales sanitarios.

El programa educativo incluira contenidos desarrollados por profesionales sanitarios expertos en
EA, CEADE y Novartis. Los contenidos educativos se albergaran en un microsite especifico para el
programa, vinculado a la web de CEADE, asi como el uso de otros canales como livestream, redes
sociales y formacion presencial.

Dentro del programa educativo se trabajaran aspectos emocionales/motivacionales en forma de
retos para el cuidado de la salud de las personas con EA, alineados con CEADE, con profesionales
sanitarios y Novartis.

Difusion de los contenidos y servicios, a las personas afectadas de EA, a través de acciones de
comunicacion, un buen posicionamiento SEO/SEM del microsite del programa activAS, asi como
de las redes sociales de CEADE y Novartis. Esta difusion podria potenciarse con acciones de
publicidad.
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Compromiso Ablitas
13/04/2018

Durante el dia 13 de abril, el presidente de CEADE Pedro Plazuelo es invitado a participar en una
reunion para Gerentes y profesionales hospitalarios, dentro del marco Ablitas.

Para CEADE supone un avance que cuenten con nosotros en foros y reuniones para profesionales de la
salud, y sobre todo den voz a los pacientes.

La Organizacion Espafiola de Hospitales y Servicios de Salud (OEHSS) es una asociacion espafiola no
gubernamental, de ambito estatal y sin fines de lucro, que representa a los centros asistenciales
publicos y privados de Espafia formado por hospitales, clinicas y otros centros asistenciales.

La Organizacion Espafiola de Hospitales y Servicios de salud esta integrada principalmente por:

1. Asociaciones y federaciones de centros sanitarios
2. Redes de hospitales y centros privados y de aseguradoras sanitarias
3. Hospitales y servicios de salud de las comunidades autonomas
4. Centros sanitarios en general

Por F avor

Dejemos quée los/as
#Pacientes

AYUDEN




IX Premios

Iberoamericanos “José
Roman” de Investigacion

El Premio Iberoamericano José Roman sobre investigacion en espondiloartropatias esta organizado
por la Asociacion Cordobesa de Enfermos Afectados de Espondilitis (ACEADE) Y la Coordinadora
Espaiiola 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 Espondiloatritis de la
Sociedad Espafiola de Reumatologia (GRESSER) .

El objetivo de la convocatoria es promocionar la investigacion en el campo de las
espondiloartropatias, un grupo de enfermedades inflamatorias cronicas que afectan sobre todo a la
columna vertebral y a las articulaciones. Los premios estan dirigidos a investigadores de
instituciones de paises iberoamericanos en los cuales se incluyan relevantes aportaciones en el
campo de estas enfermedades reumaticas.

En 2018 el primer premio ha sido concedido a nuestro socio Marco Garrido Cumbrera, Profesor de la
Universidad de Sevilla, por su trabajo “Atlas de Espondiloartritis Axial en Espafia 2017: Radiografia de
la Enfermedad”.

El segundo Premio (Accesit), ha sido para la Dra. Victoria Navarro Compan por su trabajo titulado
“Consenso ASAS para la nomenclatura en espaiiol para las espondiloartritis”. La Dra. Navarro es una
joven investigadora, Reumatologa del Hospital Universitario “La Paz” de Madrid.

Es hija del Dr. Federico Navarro y, tanto ella como su padre, han colaborado en numerosas ocasiones
con nuestra Asociacién dandonos charlas y ponencias en nuestras Jornadas Anuales.

Para CEADE este afio 2018 ha sido el resultado del gran trabajo realizado con este proyecto, el Atlas,
dos de nuestros mejores investigadores y miembros del equipo Técnico, premiados por su gran
trabajo en pro de las personas afectadas de Espondiloartritis.
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Con el titular Espondilitis anquilosante, mucho mas
que un dolor de espalda.

El presidente de CEADE, Pedro Plazuelo, afectado
por EA, expone a a Efe lo duro que es convivir con
esta enfermedad: “Se te cae el futuro cuando recibes
el diagndstico, y aprender a convivir con ella con las
limitaciones que conlleva no resulta nada facil".
espondilitis anquilosante.

Durante todo el mes de octubre , para conmemorar
este dia, todas las asociaciones de CEADE realizaron
distintas acciones en todo el territorio nacional.

ASIF para mejorar la visibilidad del Dia Mundial de
AS y crear mas conciencia sobre la espondilitis
anquilosante espondiloartritis y eventos en torno al
Dia Mundial AS, formamos dos sub-comités, el
Comité Mundial como el dia y una Comision de
Medios de Comunicacion Social / axial.

ESPONDILITIS ANQUILOSANTE
PUEDE SER MUCHO MAS
QUE UN DOLOR DE ESPALDA?

mas ion sobre esta
y su relacién con otros sintomas en
www.espondilopedia.es

. Bpemavo -

DIA MUNDIAL-DE LA
ESPONDILITIS

Ceade 'gbbvie

¢SABIAS CUE LA
ESPONDILITIS ANQUILOSANTE
PUEDE SER MUCHO

QUE UN DOLOR DE ESPALDA?

Descubre més informacion sobre esta enfermedad
con otros sintomas en

ysu
www.espondilopedia.es

JORNADAS NACIONALES DE CONVIVENCIA DE
ENFERMOS DE ESPO) ANTE
ESPONDILOP=DIA

5 - MAYO - 2018 PUERTOLLANO (Ciudad
DIA MUNDIAL DE LA PAAstue g

VERMAS

No dejes que sea
una enfermedad
desconocida




IV Congreso nacional de
espondilitis AEACR

El Atlas de Espondiloartritis de Espafa elaborado por el investigador, Marco Garrido
Cumbrera miembro de CEADE junto a su presidente Pedro Plazuelo Ramos
presentara en 29 de septiembre en el IV Congreso Nacional de Espondilitis
Anquilosante organizado por CEADE y AEACR que reunira durante el fin de semana
a 120 personas de veintitrés asociaciones de todo el pais, asi como investigadores
y profesionales sanitarios.

Un atlas con una amplia relacion de datos estadisticos e informacidn sobre esta
patologia que ha recibido el Premio Iberoamericano de Investigacion, y que ha
abierto la puerta a la elaboracion de trabajos similares en el ambito europeo y
mundial, aseguré José Antonio Cabanillas, presidente de la Asociacion de
Espondilitis Anquilosante y coordinador del Congreso.

50.000 personas estan afectadas en la provincia de espondiloartritis, una
enfermedad inflamatoria de la parte baja de la espalda, que en funcion de los
sintomas se diagndstica una y otra patologia, como en el caso de la anquilosante.

Desde ponencias, mesas redondas, terapias en las que se tratara la enfermedad
desde el punto psicoldgico, el control de emociones hasta la propia experiencia de
Jacobo Parages, que durante seis meses estuvo postrado en un sillén. Supo de
primera mano que el camino cuando el dolor no te deja vivir, es el de aprender a
vivir, como dej6 escrito. Actividades que se podran seguir via streaming gracias a la
colaboracién de varias firmas farmacéuticas.

Un congreso en el Auditorio que sera una oportunidad para obtener mas
informacion de los avances médicos y la posibilidad de compartir experiencias,
“que puede ser una buena terapia y una ocasion visibilizar la labor que realizan las
asociaciones”, afirmé la concejal de cultura, Ana Belén Mazarro. El Ayuntamiento de
Puertollano ha puesto a disposicion de este colectivo todos los recursos necesarios
y sera una buena promocion de la ciudad, ya que también acogera el IV Encuentro
Nacional del Grupo CEADE Espondiliticos, organizado por la Coordinadora Espafiola
de Asociaciones de Espondilitis (CEADE).



Desde 2012 formandonos para ser mas efectivos y
profesionales

Asociaccion son acciones de formacion para asociaciones nacionales apoyadas
por Abbvie que se llevan realizando desde 2012. Hemos podido aprender acerca
de comunicacion interna y externa, nueva ley de proteccion de datos.

34 representantes de 17 asociaciones de pacientes de diversas patologias, como
enfermedades inmunomediadas, enfermedad hematolégicas y enfermedad de
Parkinson, han participado en el programa de formacion organizado por AbbVie.
Por este motivo, AbbVie ha celebrado la 52 edicion de AsociAccion, una iniciativa
que nacio con el compromiso de impulsar el desarrollo y la autonomia de las
asociaciones de pacientes. Este Programa de Formacién a Asociaciones de
Pacientes tiene como finalidad ayudar a las asociaciones a seguir creciendo en su
profesionalizacion para el desarrollo de la importante funciéon que desempefian en
el entorno sociosanitario.

Un total de 34 representantes de 17 asociaciones de pacientes espafiolas de muy
diversas patologias han participado en el programa. El encuentro se ha
desarrollado durante dos dias y ha tratado de dar respuesta a las demandas y
necesidades emergentes de las asociaciones para fortalecer sus habilidades y
capacidades contribuyendo a reforzar la involucracion del paciente en el entorno
sanitario.
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XLVIII congreso Sogare

El 30 de noviembre el presidente de CEADE participa como ponente en el Congreso de la Sociedad
Reumatoldgica Gallega, donde hace exposicion del Atlas de Espondiloartritis y el trabajo de las
asociaciones de pacientes.

La importancia de hacer llegar a servicios de enfermeria, reumatologia, Salud Mental y Gerencias
Hospitalarias los resultados de este Libro Blanco es de vital importancia para dar continuidad al
proyecto.
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CEADE particip6 con ponencia de resultados del Atlas de Espondiloartritis Axial de Espafia, como
ejemplo de proyectos de éxito , donde pacientes, profesionales médicos, Universidades e Industria
Farmaceutica se unen para avanzar en el conocimiento. Como impacta esta enfermedad, costes
directos e indirectos, miedos y esperanzas de los pacientes, aspectos que no se valoran y en 2017 los
plasmamos en este gran documento que utilizan los especialistas y las asociaciones de pacientes.

Para CEADE este es el resultado del trabajo bien hecho, antes debiamos llamar a numerosas puertas ,
algunas se abrian y otras no, en la actualidad son los profesionales los que llaman a nuestra puerta
solicitando nuestra presencia en Congresos Madicos.

T NOVIEMBRE @

1:45h-12:30h Mesa de Espondiloartritis:
h  Abordaje clinico de las espondiloartritis

Dr. José Ramén Maneiro
Servicio de H..Jm ologia. Complexo Hospitalaria
Universitario de Pont

Atlas de espondi l:—ar-_rms axial en Espafia

D Pedro Plazuelo Ramos

Presidente de CEADE

I—Ia‘; vida mas alla de la espondiloartritis.
estimonio de un paciente

D Manuel Morquecho Barral

ra




NO LE DES LA ESPALDA, LA INICIATIVA

m l-E No le des la espalda es una iniciativa europea que tiene como
objetivo concienciar acerca del dolor de espalda inflamatorio y

DES u ayudar a reducir el impacto en la calidad de vida de las
=50 T personas que se puede ver afectada por un retraso

diagndstico.
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El 4y 5 de octubre de 2013, varios representantes del grupo de trabajo y especialistas
de toda Europa se reunieron en Frankfurt, Alemania, para desarrollar la iniciativa. Con
la presencia de algunos de los especialistas en espalda y grupos de pacientes mas
destacados en Europa, el objetivo del encuentro era hablar sobre el dolor de espalda
de tipo inflamatorio y abordar el problema del retraso en el diagnostico. Durante la
reunion, los delegados coincidieron en la necesidad de dar a conocer las causas del
dolor de espalda a la poblacién y donde poder solicitar ayuda para lograr un
diagndstico a tiempo.

La Coordinadora Espafiola de Asociaciones de Espondilitis (CEADE)
representada por Pedro Plazuelo, presidente y Carlos Medina, presidente de la

seccién de Mostoles.

o La Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN)
representada por el Dr Sergio Jiménez Basallote como responsable del grupo
de aparato locomotor.

o La Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia (SEMG)
representada por el Dr José Carlos Bastida Calvo, responsable del grupo de
aparato locomotor.

o La Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC)
representada por el Dr Alejandro Tejedor Varillas, coordinador del grupo de
enfermedades reumatoldgicas.

o La Asociacion Espafiola de Fisioterapeutas (AEF) representada por Carmen
Sudrez Serrano, Secretaria General.

e Losreumatdlogos Dr Jordi Gratacés Masmitja, Dra Beatriz Joven Ibafiez y Dr
Xavier Juanola Roura.

ilgnorar tu dolor es dar la espalda a la vida!



Heredamos mas de lo que se ve

La campafa de concienciacion sobre las Espondiloartritis MIRA POR SU ESPALDA
pretende ayudar a conocer mejor la enfermedad a aquellas personas que la padecen,
poniendo de manifesto la importancia que en esta enfermedad infradiagnosticada
tiene que el entorno y los familiares estén informados y sensibilizados con la misma.

En Espafia, mas de 300.000 personas padecen algun tipo de Espondiloartritis
(enfermedades inflamatorias crénicas).

Ademas se ha demostrado que mas de un 11% del total de familiares de primer grado
(padres-hijos-hermanos) de personas ya diagnosticadas tenian una Espondiloartritis.
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Reunion 18/12/2018 con Carmen Quintanilla

El pasado dia 18 de diciembre continuando con la agenda de acciones en relacion
con los cambios que se estan llevando a cabo de bioldgicos a biosimilares en las
distintas CCAA, y tomando como referencia el caso en cuestion del paciente Pedro
Cruz, miembros de la directiva de CEADE mantienen reunion con la diputada Carmen
Quintanilla, quien ha tenido a bien recibirnos para exponerle nuestras inquietudes y
proyectos.

Hemos podido tartar temas de maximo interés para los pacientes como la nueva
situacion en relacién a los tratamientos biosimilares, la falta de informaciéon a los
pacientes respecto a los cambios de tratamientos o las desigualdades en cuanto a
acceso a los servicios hospitalarios dependiendo de lugar de residencia y en los que
se hace hincapié en el entorno rural.

Tenemos muchos puntos de coincidencia y la reunion da para mucho, como elevar
una peticiéon de anteproyecto de ley, tras mucho debatir entorno al tema. José
Antonio Cabanillas le presenta el proyecto Pedalea por la EA por el que se interesa 'y
nos pide que la mantengamos informada de todos los avances de este proyecto.
Pedro Plazuelo le hace entrega de un ejemplar del Atlas de Espondiloartritis de
Espafa sobre el que le informamos de los datos que ha arrojado el Atlas y sobre todo
del cambio que ha supuesto para los pacientes la creacién de este documento que
ha generado el impacto esperado, es mas lo ha superado con creces.

Este Atlas ademas se ha presentado en Zurich en 2018 para su evaluacién desde
ASIF , la Coordinadora plantea realizar uno a nivel europeo, el cual es aprobado por
ASIF y apoyado por Novartis. Antes de finalizar el ano, el EMAS European Mapo
Spondiloartritis Ankilosing, pasa a denominarse IMAS.
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Reunion 18/12/2018 con Isabel Diputada por Ciudad Real

Isabel Rodriguez forma parte
del Congreso de los Diputados
como diputada nacional por la
provincia de Ciudad Real.

El pasado 18 de diciembre, José Antonio Cabanilla y Pedro Plazuelo, como representantes de CEADE,
mantienen reunion en el Congreso de los Diputados con la Diputada por el Partido Socialista en Ciudad
Real para hacerle entrega de un ejemplar del Atlas de Espondiloartritis de Espafia y explicarle los
resultados y las distintas rueda de reuniones que estamos manteniendo para cambiar el retraso
diagnostico que para CEADE es inaceptable, y las desigualdades que tenemos las personas afectadas de
esta patologia, dependiendo del lugar de residencia y de si vives en zonas urbanas o rurales.

El interés mostrado por todos los representantes politicos con los que nos hemos reunido, pone de
manifiesto que hay mucho por hacer y cosas que mejorar, aunque nuestra sanidad y los especialistas sean
los mejores del mundo. Nos plantea futuras reuniones para ver lineas de actuacion.



CEADE participé en el congreso internacional
Anual del American College of Rheumatology
(ACR) que se celebra del 19 al 24 de octubre , que
se estd celebrando en Chicago (EE.UU), donde se
recogen las novedades y los contenidos
cientificos de mayor interés.

Pudimos presentar nuestros poster a numerosos
reumatologos/as que acudieron al Congreso,
contactamos directamente con Eular, Nass,
Panlar, ASIF.

},W\ Presentacion Atlas

Q 12 Contactos

Directos



En Octubre de 2018 como miembros de ASIF Ankilosing Spondiloartitis
Federation, asistimos al Congreso Internacional de ASIF y Asamblea General
en China. En la actualidad ASIF es la organizacion que engloba a numerosos
paises de todo el mundo.

CEADE a través de su presidente Pedro Plazuelo y el Dr. Marco Garrido han
liderado el Atlas de Espondilitis de Espafia, con el que en diferentes
reuniones durante 2017 en Zurich y Malpensa (ltalia), consiguen que se
apruebe en ASIF el EMAS que lideraremos conjuntamente CEADE ASIF y la
Universidad de Sevilla, conseguimos el apoyo total por parte de NOVARTIS y
a dia de hoy es una realidad.

En China tuvimos la oportunidad de intervenir en distintas ponencias y en la
Asamblea General, pero también se realizé la incorporacién de EEUU y
paises de latinoamérica.




Los paises que formamos ASIF somos 42 paises:
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Map of Axial 2,846
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Proyectos en los que participa
CEADE con ASIF

El Mapa Internacional de Espondiloartritis Axial (IMAS) es una iniciativa de
investigacion que evalua el impacto y la carga de la espondiloartritis axial
(axSpA) desde la perspectiva del paciente.

El profesor Marco Garrido Cumbrera, de la Universidad de Sevilla, Espafia,
dirigi6 este emocionante proyecto con la asistencia de ASIF y Novartis
Pharma AG.

Los datos europeos de la encuesta IMAS incluyeron a 2.846 personas
diagnosticadas con axSpA de 13 paises. Desarrollado por pacientes, para
pacientes, el objetivo de esta colaboracion nacional e internacional es
generar informacion sobre las experiencias de la vida real de las personas
gue viven con axSpA.

En Jltima instancia, estos conocimientos proporcionardn una mejor
comprension de los desafios que enfrentan los pacientes, con el objetivo de
dar forma a las discusiones para mejorar la calidad de vida de los pacientes.
Los problemas y oportunidades clave que identificé la encuesta son:



Los problemas y oportunidades clave que identifico la encuesta son:

A pesar de las mejoras, el retraso en el diagndstico es todavia demasiado largo;

e La enfermedad activa y la angustia psicoldgica
en pacientes diagnosticados destacan areas
clave de oportunidad para optimizar la
atencion;

e La enfermedad activa limita la calidad de vida 'y
las oportunidades profesionales;

e Los pacientes estan preocupados por el futuro
de su enfermedad.

e La co-creacion de soluciones con todas las
partes interesadas mejorara la calidad de vida 'y
el estandar de atencion para los pacientes con
axSpA.

Se presentaron dos resumenes en
ACRy una introduccién a la

encuesta en el congreso de la SpA
en Gante en 2018. Esos posteres se ==
pueden encontrar a continuacion.

EMAS Poster_ICS_FINAL
ACR DD.
ACR Psych Distress.

La fase 2 ya esta en marcha en
todo el mundo con la encuesta
Mapeo Internacional de
Espondiloartritis Axial (IMAS).




European Patient
Invovation Summint
EPlS 15 - 16 de noviembre de 2018

Cumbre Europea de Innovacion de Pacientes 2018

La Cumbre Europea de Innovacion de Pacientes (EPIS) se realiz6 en Facebook.
Mas de 50 grupos de pacientes, bloggers y pacientes expertos asistieron al
evento, que se centrd en el tema “Empoderamiento del paciente: la perspectiva
digital”. Entre los oradores se incluy6 a Clive Ryan, Directora Regional de
Facebook, Mary Fitzsimons, RCSI y Antropélogo, Patrick Slevin de UCD. Patrick
Little, CEO de Migraine Ireland presidi6 la reunion. Irlanda fue uno de los 14
centros de Europa, incluidos Espafia y Alemania. Muchas gracias al escriba por el
evento, Aoife de MS Ireland, que captur6 los temas clave de la Cumbre. #
EPIS2018.

CEADE participa de forma activa en esta cumbre que tuvo lugar en la Universidad
Europea de Madrid, donde los representantes de asociaciones de todo el mundo
acordamos que proyecto a nivel mundial debemos acometer. Esta cumbre
impulsada por Novartis tenia como referencia el Atlas de Espondiloartritis como
ejemplo de proyecto de éxito.
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Transparencia

Cuenta de Resultados 2018

INGRESOS ANO 2018

REMANENTE 2017 23.036,20 €

CUQOTAS

ASOCIACIONES 960,00 €

SUBVENCIONS Y

DONACIONES 53.969,00 €
Total 77.965,20 €

GASTOS

Billetes de Ave, Avion, parking , viajes 1.916,11 €
Material de Oficina, Correo, Mensajeria

y Varios 1.117,70 €
Web - Hosting - E-mail- Comunity,

Secretaria 8.892,60 €
Varios 805,07 €
Gastos banco 147,00 €
Proyecto Atlas 650,68 €
Congreso Puertollano 11.052,48 €
Espondilitis con futuro 85,81 €
Congreso Cordoba 3.711,78 €
Proyecto Espondilopedia 16.236,00 €
Congreso Hablitas 672,89 €
ASIF China 4.925,14 €
Congreso ACR Chicago 3.513,40€
Forum Barcelona 288,03 €
IVA 5.815,50 €

Total  59.830,19 €



Total ingresos + remanente

Total Gastos

Saldo Neto

Bancoa 31/12/2018

Cajaa31/12/2018
Tarjetas prepago a
31/12/2018

Total saldo

77.965,20 €
59.830,19 €
18.135,01 €

19.022,47 €
- 1.099,60 €

212,14 €
18.135,01 €






