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INTRODUCCIÓN
Han pasado ya 7 años al frente de CEADE,
comenzamos a dar un cambio total alla por 2012
cuando la organización estaba a las puertas de la
disolución, cuatro personas encabezamos la
Junta Gestora que se encargaría de la tarea de
cambiar el funcionamiento de la organización.
Elaboramos el primer plan estratégico , nos
formamos en estrategia, dirección de equipos de
trabajo, comunicación interna y externa,
resolución de conflictos, en definotiva, nos
profeisonalizamos. De este equipo sólo
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 empeñado 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 científicas y profesionales de la
salud que alineados con nosotros, construimos
un futuro mejor. Las asociaciones de CEADE
hemos conseguido en 7 años algo que otros
tardaron muchos mas años, ahora toca aplicar
un nuevo cambio, que nos va a suponer un
sobreesfuerzo, pero si estamos dispuestos,
mejoraremos más esta organización. Sigamos
soñando.

Pedro Plazuelo 
Presidente
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Nuestra 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 colectivo en toda España. 
 
 



Durante 2018 se dio apoyo a más de 3.000 socios de las distintas asociaciones de CEADE. Aunque
apoyamos a las más de 500.000 personas que padecen alguna espondiloartritis en España.
Llevamos desde 1995 trabajando por y para las personas afectadas de Espondiloartritis Axial.
Nuestra fórmula es la suma, porque Espondilitis Anquilosante + Espondiloartritis Axial no Raidográfica es
igual a CEADE.

Las asociaciones de CEADE

Se realizaron más de 50 acciones desde las
distintas asociaciones que componen CEADE
Además de estas acciones de forma conjunta
se realizaron jornadas de sensibilización,
talleres informativos, o actividades grupales
dentro de cada organización.
Como en años anteriores también seguimos
manteniendo contacto estrecho y trabajo
conjunto con las distintas sociedades
científicas, asociaciones nacionales de otras
patologías y organizaciones internacionales.
El mapa de las asociaciones de CEADE que en
la actualidad suman un total de 20
organizaciones y que están distribuidas como
muestra el mapa.

Junta Directiva

Nuestro trabajo en 2018
Nuestra fórmula es la suma

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.



Equipo 
ceade

 
TÉCNICO

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

1. Dr. Eduardo Collantes Estévez – Director del equipo Técnico de CEADE 
2. Jefe Servicio Reumatología del Hospital Reina Sofía de Córdoba. 
3. D. Juan Luis Garrido - Ceade Córdoba. Profesor Asociado Universidad 

de Córdoba. Investigador IMIBIC 
4. 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.

5. Dr. Juan Carlos Torre Alonso. Reumatólogo del Hospital Monte Naranco 
Oviedo. 

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

7. Dr. Luis Sala, médico especialista en Reumatología del Hospital 
Universitario de Torrejón.

Grupo de Redes Sociales CEADE
 
Director de Redes 
   • Juan Pablo Pérez Jefe Proyectos en REDES 
 
Community Manager Redes y Grupo Facebook CEADE 
    • Mercedes Luque  
    • Charo Almiñana  
    • Antonio Morete 
 
Grupo educativo y de enseñanza
José María Borallo – Profesor educación Primaria
Rocio Romero – Profesora educación Primaria



PROYECTOS NACIONALES

1. ESPONDILITIS CON FUTURO

2. ESPONDILOPEDIA

3. GRUPO CEADE FACEBOOK

4. HOY SI PUEDO

5. CONGRESOS NACIONALES 

CEADE

6. INCIDENCIA POLÍTICA ATLAS

7. NO LE DES LA ESPALDA

8. MIRA POR SU ESPALDA

9. NUEVA WEB CEADE

 

NACIONALES
TRABAJAMOS POR LOS PACIENTES



Nuestra Proyección

PROYECTOS 
INTERNACIONALES

Avanzamos con paso firme

1. EMAS
2. CONGRESO  Y ASAMBLEA GENERAL ASIF
3. CONGRESO ACR
4. REUNIONES ASAS CRITERIOS 
5. EPIS
6. WALK WITH AS
7. IMAS

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 
organización es modesta, relativamente nueva ya que hasta 2012 nunca se 
había planteado que pudieramos tener importancia a este nivel.
Gracias a Marco Garrido Cumbrera y Pedro Plazuelo , esto ha cambiado en dos 
años de forma radical y hoy CEADE es un referente a nivel mundial, como iremos 
mostrando.
 



Espondilitis con Futuro
Este proyecto se desarrollo en 2018 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 fin 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.
 

En 2016 Pedro Plazuelo y Marco Garrido 
comenzaron un trabajo de fondo con los 
patrocinadores, en este caco con Novartis, el 
objetivo era desarrollar proyectos que no 
fueran estáticos sino que se prolongaran en 
el tiempo, y lo más importante, cada proyecto 
sería el engranaje del siguiente.



UN GRUPO DE EXPERTOS REUMATÓLOGOS 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 España 
a más de 3 millones de personas, pero que siguen teniendo un infradiagnóstico 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.
 

Más de 420 consultas

Más de 10000 visitas

Espondilopedia



Grupo CEADE 
facebook

Grupo creado el 3 de noviembre de 2011 que comenzó con unas pocas personas de habla hispana 
afectadas de Espondiloartritis y a día 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 además colaboran de forma activa especialistas en reumatología, psicología, 
fisioterapeutas, médicos de atención primaria, enfermeras, etc.
Este grupo se creó para dar respuesta a la necesidad de las personas afectadas de esta patología y 
crear una red que cubriera esas necesidades. 
Supone un gran esfuerzo para CEADE que no sería 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 Almiñana

1. DRA.MARÍA JOSÉ HERRAIZ ESCOBAR, MÉDICO ASISTENCIAL EN MUTUA UNIVERSAL. LICENCIADA EN MEDICINA Y CIRUGÍA GENERAL 
POR LA UNIVERSIDAD DE BARCELONA Y EXPERTA EN VALORACIÓN DE DAÑO PERSONAL.

2. DR.MANUEL ROMERO JURADO, REUMATÓLOGO. DOCTOR EN MEDICINA Y CIRUGÍA POR LA UNIVERSIDAD DE CÓRDOBA. ESPECIALISTA 
EN REUMATOLOGÍA POR EL HOSPITAL UNIVERSITARIO “REINA SOFÍA” DE CÓRDOBA.

3. DR. CARLOS PIÑEIRO DIAZ, MÉDICO DE ATENCIÓN PRIMARIA. MASTER EN SALUD PÚBLICA, MÉDICO SOCIAL FERROL, GALICIA.
4. SERGIO OLIVEROS CALVO, PSIQUIATRA Y PSICOTERAPEUTA. UNIVERSIDAD AUTÓNOMA DE MADRID PROMOCIÓN DEL 1988 • 

PSIQUIATRA • MADRID. 
5. DR.DAVID RODRIGUEZ NEURÓLOGO NEUROINFECTÓLOGO, CIUDAD LA PAZ, LA PAZ, BOLIVIA, CIUDAD ACTUAL.
6. DR. JOSÉ LUIS ANDREU, REUMATÓLOGO. UNIVERSIDAD AUTÓNOMA DE MADRID, PROMOCIÓN DEL 1983 • MEDICINA MADRID. H.U. 

PUERTA DE HIERRO MAJADAHONDA. COLEGIO DE HUÉRFANOS DE LA ARMADA, PROMOCIÓN DEL 1977 MADRID. 
7. DR. FEDERICO NAVARRO SARABIA, REUMATÓLOGO. HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN MACARENA, SEVILLA. UNIVERSIDAD DE 

SEVILLA. SEVILLA, PROMOCIÓN DEL 1980, MEDICINA INTERNA Y REUMATOLOGÍA. GRANADA, PROMOCIÓN DEL 1973, MEDICINA. INEM 
ALMERÍA, PROMOCIÓN DEL 1967. 

8. DRA.RITA ORTEGA, EX-REUMATÓLOGA EN EL SERVICIO EXTREMEÑO DE SALUD, BADAJOZ. UNIVERSIDAD DE VALLADOLID. ESCUELA 
JORGE MANRIQUE, PALENCIA. EX-COLABORADORA COMO REUMATÓLOGA DE AEXPE, ASOCIACIÓN EXTREMEÑA DE PACIENTES CON 
ESPONDILITIS. 

9. DRA. PILAR ALFONSO MARTÍN, MÉDICO DE FAMILIA, VALLADOLID. SACYL MIR MFYC , VALLADOLID, DE MAYO DE 2010 A MAYO DE 2014. 
UNIVERSIDAD DE SALAMANCA, PROMOCIÓN DEL 2008. JÁLAMA PROMOCIÓN DEL 2001 MORALEJA, EXTREMADURA. 

10. DR. ENRIQUEPONCE, REUMATÓLOGO, MÉDICO EN SERVICIO ANDALUZ DE SALUD Y MÉDICO EN HOSPITAL REGIONAL UNIVERSITARIO 
CARLOS HAYA. HA ESTUDIADO REUMATOLOGÍA EN FACULTAD DE MEDICINA DE MÁLAGA.

11. SUSANA ANGUERA PLEITE, PSICÓLOGA DE LA ASOCIACIÓN DE ENFERMOS DE ESPONDILITIS DE FUENLABRADA AEEF. PSYCHOLOGY EN 
COMPLUTENSE UNIVERSITY OF MADRID. 

12. NURIA MORENO, PSICÓLOGA DE LA ASOCIACIÓN EXTREMEÑA DE PACIENTES CON ESPONDILITIS AEXPE. UNIDAD DE SALUD MENTAL 
DEL HOSPITAL INFANTA CRISTINA. MASTER EN TERAPIA DE CONDUCTA. DIRECTORA MÉDICA DEL CENTRO DE RECONOCIMIENTOS DE 
CONDUCTORES Y CAZADORES, (CLÍNICA CÁNOVAS). TÍTULO DE PSICOTERAPEUTA EUROPEA (EUROPSY).

CONTAMOS EN ESTE GRUPO CON LOS COLABORADORES:



Estadísticas 

Facebook

49.218 reacciones

16.649 comentarios

1.487 publicaciones

100 Guías



Jóvenes Marchosos con EA

Este grupo Jóvenes Marchosos con EA, fue creado por una joven que vio la 
necesidad de cubrir una parte que el grupo de adultos no la cubría, 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 jóvenes con el aval de CEADE, y 
así comenzó su andadura allá por el 11 de julio de 2014. 
 
 Tiene 174 miembros y creciendo
 

Todos sabemos que se siente al tener Espondilitis Anquilosante etc, así que de eso 
no se hablará.Este es un sitio de vida y diversión en el cual podremos compartir 
aficiones, música conocer gente y pasarlo bien.Sin excluir divulgaciones científicas 
que puedan ser interesantes para cualquier persona afectada por alguna 
Espondiloartropatía. 
 
https://www.facebook.com/groups/1441839119417153/about/
 

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

https://venngage.com/


#hoysipuedo es una campaña de apoyo a todas las mujeres con enfermedades reumáticas 
que quieren ser madres.
Con #hoysipuedo queremos estar a vuestro lado en el día a día, ofreciéndoos la información 
que necesitáis sobre la patología y tu tratamiento. Haciendo más visible la enfermedad 
reumática ante la sociedad y proporcionándoos información útil sobre planificación familiar.
 

Esta campaña está encabezada por la SER, 
CEADE, CONARTRITIS, ACCION PSORIASIS, 
FELUPUS Y LIRE.
Con el patrocinio de UCB, llevamos dos años 
impulsando este proyecto en redes sociales, 
jornadas informativas de todas las 
asociaciones e influencers.
Para 2019 se impulsará la continuación de la 
campaña denominada “Tú Haces Hoy si 
Puedo.
 

PATROCINADOR

CAMPAÑA ORGANIZADA POR



PROGRAMA ActivAS

El día 26 de enero se reúne 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 formación, 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, así 
como la colaboración con su reumatólogo y otros profesionales sanitarios.
 
El programa educativo incluirá contenidos desarrollados por profesionales sanitarios expertos en 
EA, CEADE y Novartis. Los contenidos educativos se albergarán en un microsite específico para el 
programa, vinculado a la web de CEADE, así como el uso de otros canales como livestream, redes 
sociales y formación presencial.
 
Dentro del programa educativo se trabajarán 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.
 
Difusión de los contenidos y servicios, a las personas afectadas de EA, a través de acciones de 
comunicación, un buen posicionamiento SEO/SEM del microsite del programa activAS, así como 
de las redes sociales de CEADE y Novartis. Esta difusión podría potenciarse con acciones de 
publicidad.
 



Compromiso Ablitas 
13/04/2018

Durante el día 13 de abril, el presidente de CEADE Pedro Plazuelo es invitado a participar en una 
reunión 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 Organización Española de Hospitales y Servicios de Salud (OEHSS) es una asociación española no 
gubernamental, de ámbito estatal y sin fines de lucro, que representa a los centros asistenciales 
públicos y privados de España formado por hospitales, clínicas y otros centros asistenciales.
 
La Organización Española de Hospitales y Servicios de salud está 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 autónomas
4. Centros sanitarios en general



IX Premios 
Iberoamericanos “José 
Román” de Investigación 

El Premio Iberoamericano José Román sobre investigación en espondiloartropatias 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 Espondiloatritis de la 
Sociedad Española de Reumatología (GRESSER)  .  
 
El objetivo de la convocatoria es promocionar la investigación en el campo de las 
espondiloartropatias, un grupo de enfermedades inflamatorias crónicas que afectan sobre todo a la 
columna vertebral y a las articulaciones. Los premios están dirigidos a investigadores de 
instituciones de países iberoamericanos en los cuales se incluyan relevantes aportaciones en el 
campo de estas enfermedades reumáticas.
 
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 España 2017: Radiografia de 
la Enfermedad”.
 
El segundo Premio (Accesit), ha sido para la Dra. Victoria Navarro Compán por su trabajo titulado 
“Consenso ASAS para la nomenclatura en español para las espondiloartritis”. La Dra. Navarro es una 
joven investigadora, Reumatóloga 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 Asociación dándonos charlas y ponencias en nuestras Jornadas Anuales.
 
Para CEADE este año 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.
 



Día Mundial de la espondilitis
Con el titular Espondilitis anquilosante, mucho más 
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 diagnóstico, y aprender a convivir con ella con las 
limitaciones que conlleva no resulta nada fácil”. 
espondilitis anquilosante.
 
Durante todo el mes de octubre , para conmemorar 
este día, todas las asociaciones de CEADE realizaron 
distintas acciones en todo el territorio nacional.
 
ASIF para mejorar la visibilidad del Día Mundial de 
AS y crear más conciencia sobre la espondilitis 
anquilosante espondiloartritis y eventos en torno al 
Día Mundial AS, formamos dos sub-comités, el 
Comité Mundial como el día y una Comisión de 
Medios de Comunicación Social / axial.
 



IV Congreso nacional de 
espondilitis AEACR
El Atlas de Espondiloartritis de España elaborado por el investigador, Marco Garrido 
Cumbrera miembro de CEADE junto a su presidente Pedro Plazuelo Ramos 
presentará en 29 de septiembre en el IV Congreso Nacional de Espondilitis 
Anquilosante organizado por CEADE y AEACR que reunirá durante el fin de semana 
a 120 personas de veintitrés asociaciones de todo el país, así como investigadores 
y profesionales sanitarios.
Un atlas con una amplia relación de datos estadísticos e información sobre esta 
patología que ha recibido el Premio Iberoamericano de Investigación, y que ha 
abierto la puerta a la elaboración de trabajos similares en el ámbito europeo y 
mundial, aseguró José Antonio Cabanillas, presidente de la Asociación de 
Espondilitis Anquilosante y coordinador del Congreso.
50.000 personas están afectadas en la provincia de espondiloartritis, una 
enfermedad inflamatoria de la parte baja de la espalda, que en función de los 
síntomas se diagnóstica una y otra patología, como en el caso de la anquilosante.
 
Desde ponencias, mesas redondas, terapias en las que se tratará la enfermedad 
desde el punto psicológico, el control de emociones hasta la propia experiencia de 
Jacobo Parages, que durante seis meses estuvo postrado en un sillón. Supo de 
primera mano que el camino cuando el dolor no te deja vivir, es el de aprender a 
vivir, como dejó escrito. Actividades que se podrán seguir vía streaming gracias a la 
colaboración de varias firmas farmacéuticas.
 
Un congreso en el Auditorio que será una oportunidad para obtener más 
información de los avances médicos y la posibilidad de compartir experiencias, 
“que puede ser una buena terapia y una ocasión visibilizar la labor que realizan las 
asociaciones”, afirmó la concejal de cultura, Ana Belén Mazarro. El Ayuntamiento de 
Puertollano ha puesto a disposición de este colectivo todos los recursos necesarios 
y será una buena promoción de la ciudad, ya que también acogerá el IV Encuentro 
Nacional del Grupo CEADE Espondilíticos, organizado por la Coordinadora Española 
de Asociaciones de Espondilitis (CEADE).



Asociaccion 20 y 21 noviembre

Asociaccion son acciones de formación para asociaciones nacionales apoyadas 
por Abbvie que se llevan realizando desde 2012. Hemos podido aprender acerca 
de comunicación interna y externa, nueva ley de protección de datos.
34 representantes de 17 asociaciones de pacientes de diversas patologías, como 
enfermedades inmunomediadas, enfermedad hematológicas y enfermedad de 
Párkinson, han participado en el programa de formación organizado por AbbVie.
Por este motivo, AbbVie ha celebrado la 5ª edición de AsociAcción, una iniciativa 
que nació con el compromiso de impulsar el desarrollo y la autonomía de las 
asociaciones de pacientes. Este Programa de Formación a Asociaciones de 
Pacientes tiene como finalidad ayudar a las asociaciones a seguir creciendo en su 
profesionalización para el desarrollo de la importante función que desempeñan en 
el entorno sociosanitario.
Un total de 34 representantes de 17 asociaciones de pacientes españolas de muy 
diversas patologías han participado en el programa. El encuentro se ha 
desarrollado durante dos días 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 involucración del paciente en el entorno 
sanitario.

Desde 2012 formandonos para ser más efectivos y 
profesionales



XLVIII congreso Sogare
El 30 de noviembre el presidente de CEADE participa como ponente en el Congreso de la Sociedad 
Reumatológica Gallega, donde hace exposición del Atlas de Espondiloartritis y el trabajo de las 
asociaciones de pacientes.
La importancia de hacer llegar a servicios de enfermería, reumatología, Salud Mental y Gerencias 
Hospitalarias los resultados de este Libro Blanco es de vital importancia para dar continuidad al 
proyecto.
 
CEADE participó con ponencia de resultados del Atlas de Espondiloartritis Axial de España, 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 debíamos llamar a numerosas puertas , 
algunas se abrían y otras no, en la actualidad son los profesionales los que llaman a nuestra puerta 
solicitando nuestra presencia en Congresos Mádicos.



No le des la espalda es una iniciativa europea que tiene como 
objetivo concienciar acerca del dolor de espalda inflamatorio y 
ayudar a reducir el impacto en la calidad de vida de las 
personas que se puede ver afectada por un retraso 
diagnóstico.

¡Ignorar tu dolor es dar la espalda a la vida!

El 4 y 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 más 
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 diagnóstico. Durante la 
reunión, los delegados coincidieron en la necesidad de dar a conocer las causas del 
dolor de espalda a la población y dónde poder solicitar ayuda para lograr un 
diagnóstico a tiempo.
 

    La Coordinadora Española de Asociaciones de Espondilitis (CEADE) 
representada por Pedro Plazuelo, presidente y Carlos Medina, presidente de la 
sección de Móstoles.
    La Sociedad Española de Médicos de Atención Primaria (SEMERGEN) 
representada por el Dr Sergio Jiménez Basallote como responsable del grupo 
de aparato locomotor.
    La Sociedad Española de Médicos Generales y de Familia (SEMG) 
representada por el Dr José Carlos Bastida Calvo, responsable del grupo de 
aparato locomotor.
    La Sociedad Española de Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC) 
representada por el Dr Alejandro Tejedor Varillas, coordinador del grupo de 
enfermedades reumatológicas.
    La Asociación Española de Fisioterapeutas (AEF) representada por Carmen 
Suárez Serrano, Secretaria General.
    Los reumatólogos Dr Jordi Gratacós Masmitja, Dra Beatriz Joven Ibañez y Dr 
Xavier Juanola Roura.



 
Heredamos más de lo que se ve
 
La campaña de concienciación 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 España, más de 300.000 personas padecen algún tipo de Espondiloartritis 
(enfermedades inflamatorias crónicas).
 
Además se ha demostrado que más de un 11% del total de familiares de primer grado 
(padres-hijos-hermanos) de personas ya diagnosticadas tenían una Espondiloartritis.
 



Incidencia 
Política 
ATLAS
Reunión 18/12/2018 con Carmen Quintanilla

El pasado día 18 de diciembre continuando con la agenda de acciones en relación 
con los cambios que se están llevando a cabo de biológicos a biosimilares en las 
distintas CCAA, y tomando como referencia el caso en cuestión del paciente Pedro 
Cruz, miembros de la directiva de CEADE mantienen reunión con la diputada Carmen 
Quintanilla, quien ha tenido a bien recibirnos para exponerle nuestras inquietudes y 
proyectos. 
 
Hemos podido tartar temas de máximo interés para los pacientes como la nueva 
situación en relación a los tratamientos biosimilares, la falta de información 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 reunión da para mucho, como elevar 
una petición 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 
España 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 creación de este documento que 
ha generado el impacto esperado, es más lo ha superado con creces. 
 
Este Atlas además se ha presentado en Zurich en 2018 para su evaluación desde 
ASIF , la Coordinadora plantea realizar uno a nivel europeo, el cual es aprobado por 
ASIF y apoyado por Novartis. Antes de finalizar el año, el EMAS European Mapo 
Spondiloartritis Ankilosing, pasa a denominarse IMAS.



Incidencia 
Política 
ATLAS
Reunión 18/12/2018 con Isabel Diputada por Ciudad Real

El pasado 18 de diciembre, José Antonio Cabanilla y Pedro Plazuelo, como representantes de CEADE, 
mantienen reunión 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 España y explicarle los 
resultados y las distintas rueda de reuniones que estamos manteniendo para cambiar el retraso 
diagnóstico que para CEADE es inaceptable, y las desigualdades que tenemos las personas afectadas de 
esta patología, dependiendo del lugar de residencia y de si vives en zonas urbanas o rurales.

El interés mostrado por todos los representantes políticos 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 actuación.

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



CEADE en ACR 2018
CEADE participó en el congreso internacional 
Anual del American College of Rheumatology 
(ACR) que se celebra del 19 al 24 de octubre , que 
se está celebrando en Chicago (EE.UU), donde se 
recogen las novedades y los contenidos 
científicos de mayor interés.
Pudimos presentar nuestros poster a numerosos 
reumatologos/as que acudieron al Congreso, 
contactamos directamente con Eular, Nass, 
Panlar, ASIF.

3 Poster

Presentación Atlas

12 Contactos 
       Directos



China Congreso y asamblea ASIF 
Del 6 al 13 octubre

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 organización que engloba a numerosos 
países de todo el mundo.
CEADE a través de su presidente Pedro Plazuelo y el Dr. Marco Garrido han 
liderado el Atlas de Espondilitis de España, con el que en diferentes 
reuniones durante 2017 en Zurich y Malpensa (Italia), 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 día de hoy es una realidad.
En China tuvimos la oportunidad de intervenir en distintas ponencias y en la 
Asamblea General, pero también se realizó la incorporación de EEUU y 
paises de latinoamérica.
 



Los países que formamos ASIF somos 42 países:



Proyectos en los que participa 
CEADE con ASIF

El Mapa Internacional de Espondiloartritis Axial (IMAS) es una iniciativa de 
investigación que evalúa 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, España, 
dirigió 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 países. Desarrollado por pacientes, para 
pacientes, el objetivo de esta colaboración nacional e internacional es 
generar información sobre las experiencias de la vida real de las personas 
que viven con axSpA.
 
En última instancia, estos conocimientos proporcionarán una mejor 
comprensión de los desafíos 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 identificó la encuesta son:
 
 



Los problemas y oportunidades clave que identificó la encuesta son:
 
A pesar de las mejoras, el retraso en el diagnóstico es todavía demasiado largo;
 

 
Se presentaron dos resúmenes en 
ACR y una introducción a la 
encuesta en el congreso de la SpA 
en Gante en 2018. Esos pósteres se 
pueden encontrar a continuación.
 
EMAS  Poster_ICS_FINAL
ACR DD.
ACR Psych Distress.
 
La fase 2 ya está en marcha en 
todo el mundo con la encuesta 
Mapeo Internacional de 
Espondiloartritis Axial (IMAS).

La enfermedad activa y la angustia psicológica 
en pacientes diagnosticados destacan áreas 
clave de oportunidad para optimizar la 
atención;
La enfermedad activa limita la calidad de vida y 
las oportunidades profesionales;
Los pacientes están preocupados por el futuro 
de su enfermedad.
La co-creación de soluciones con todas las 
partes interesadas mejorará la calidad de vida y 
el estándar de atención para los pacientes con 
axSpA.



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

Cumbre Europea de Innovación de Pacientes 2018
 
La Cumbre Europea de Innovación de Pacientes (EPIS) se realizó en Facebook. 
Más de 50 grupos de pacientes, bloggers y pacientes expertos asistieron al 
evento, que se centró en el tema “Empoderamiento del paciente: la perspectiva 
digital”. Entre los oradores se incluyó a Clive Ryan, Directora Regional de 
Facebook, Mary Fitzsimons, RCSI y Antropólogo, Patrick Slevin de UCD. Patrick 
Little, CEO de Migraine Ireland presidió la reunión. Irlanda fue uno de los 14 
centros de Europa, incluidos España y Alemania. Muchas gracias al escriba por el 
evento, Aoife de MS Ireland, que capturó 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 tenía como referencia el Atlas de Espondiloartritis como 
ejemplo de proyecto de éxito.
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