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Introduction

La Espondilitis: -
anqwlosanteh esx
mas facilde .
|ecentamos con
personas que -
nos entiendan. . =

Tt

La memoria anual de AEEF es el
documento que refleja el trabajo y
acciones realizadas, con el onbjetivo
de cumplir con los objetivos
recogidos en nuestros estatutos.
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Quienes
sSOMmos?

AEEF es una organizacion sin animo de
lucro que nace en 1996 con el anhelo de
cubrir las necesidades de las personas

afectadas de espondilitis anquilosante.

Los pacientes necesitan unirse para
impulsar acciones de mejora en el
tratamiento de esta patologia y para apoyar
a las personas que la padecen. Poner al
alcance de los pacientes todas las terapias
que la sanidad publica no cubre y facilitar el
empoderamiento del paciente como
paciente experto.
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CONVENIOS DE Actividades y
COLABORACION proyectos
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Nuestra
Mision

Queremos tener un,
impacto positivo e

el mundo sanitario
3

Mision

AEEF es una entidad no lucrativa, que nace en el afo 1996, con el
objetivo de mejorar la calidad de vida de los pacientes de
Espondilitis Anquilosante.

Formar e informar a los pacientes afectados de espondilitis y
familiares, poniendo a su alcance todas las terapias rehabilitadoras
y apoyo necesario para conseguir una mejor calidad de vida y su
integracion en el ambito social, familiar y laboral.

@
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VISION

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.

AEEF 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 Mejorar la calidad de vida del enfermo espondilitico

e Organizar y participar en reuniones cientificas,
congresos y cursos especializados

» Asesorar a los enfermos en aspectos sociolaborales
Informar a los asociados de los avances relacionados

con la enfermedad
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Lorem ipsum dolor sit amet,
consectetur adipiscing elit. Sed
tortor orci, venenatis ut sed,
dignissim dui.

Pedro Plazuelo Antonio Fco. José

Presidente V|&$ﬂ§|é&% g&kﬁ”ﬂ

Heliodoro Paredes

~ a
José M*® Borrallo Miriam Pifiol i
Miguel Angel Dominguez

Tesorero Comunity Manager
Vocales
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COLABORADORES
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SOMOS
MIEMBROS DE

ceade
Coord. Espaiola de
Asoc. de
Espondiloartritis

o5 ASIF
o .' e | Federacién

. ' "_ s Internacional de
) 5(|f"—‘:i_ SPO’ SpAX

il FEP

. Foro Espanol de
. Pacientes

~spahol de pacle”

LIRE
Liga Reumatolégica
Espaiiola

e Consejo de Salud Del Ayuntamiento de Fuenlabrada.
e Foro de Discapacidad de Fuenlabrada.
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Plan de Accion

Nuestro plan de accién
durante el aho 2022 se
centro en tres lineas
estratégicas

o

Sensibilizacion

G

Visibilidad

Apoyo a pacientes

Visibilidad

Investigacion Page.ll



ACTIVIDADES
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En este apartado

mostramos todas las
actividades realizadas
durante el ano 2022,
asistencia a Congresos
Nacionales y reuniones con
Sociedades Cientificas
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Actividad
y ejercicio

"Moverse es facil si
sabes como”

r i

ﬂ "~ iPronto mads info!
I:n colaboracion con:

FElr

Pero

2

Rehab.
Acuatica
La rehab. Acuatica se La Fisioterapia forma Una forma de actividad
realiza en grupo parte de nuestro dia a que mejora el
semanalmente durante dia en el manejo del movimiento.
todo el ano. dolor.

Fisioterapia Pilates

80 266 365

Clases Pacientes Dias al ano

@
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Espondilitis

AEEF en 2022 desplazé a unas 80 personas a Alcala de Henares, donde se realizé la
caminata de 3 kms. por pacientes y familiares. Tuvimos la oportunidad de
compartir en familia, la realizacion de esta actividad impulsada por CEADE y las 18
asociaciones que formamos parte de la Coordinadora.

20 de Octisbre, Din Macksg g0 Ia

Espondilitis

@CEADE_
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Llenamos Alcala

de Camisetas de la carrera por la EA
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Pedng Plazuslc-CEADE
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i Ana CEADE
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¥ Artridtonik De la Mano con b Artritis ¥ Ana CEADE Conectar oon el sudio -..

2%~ W

Desde CEADE y las asociacioness, hemos realizado durante el afio 2022 un total de
19 talleres de formacién a pacientes.

La formaciéon de pacientes en la gestiéon y
autocuidado de Ila enfermedad es
imprescindible para un mejor conocimiento
de la misma y mejora de la calidad de vida

INCAPACIDAD de las personas afectadas de espondilitis y
f.ﬁﬁm e sus familiares.

agh con
dolar cranice

i
HERBAMIENTASS

i g LRI |
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eownn | PSicologico

Segun informe REUMAVID de 2020 con motivo de la pandemia, se detecto
un aumento del empeoramiento del estado emocional y psicolégico, algo
que ya se ponia de manifiesto en el Atlas de Espondiloartritis. El impacto
que tiene la enfermedad en el entorno familiar, laboral y social, hace que la
salud mental de las personas que la padecen sea peor que la de la
poblacién general.

Por este motivo en 2022 se puso en marcha desde CEADE y las asociaciones
que la formamos, un proyecto innovador en este sentido, dar apoyo a
pacientes y familiares por un grupo de psicélogas, trabajadora social y
pacientes expertos, que ayuden a las personas que estan pasando por
malos momentos o precisan de apoyo psicolégico.

Coordinadores del Proyecto

on el apoyo de;

obbvie ) NOVARTIS [& 5osdbypetens Page.17



I Premio .
Iberoamericano José @"
Roman

Dra. Mireia
Moreno
Martinez-Losa

“Caracteristicas clinicas y de manejo de los
enfermos con espondiloartritis axial refractarios
a antiinflamatorios no esteroideos”

Dra. Lourdes
Ladehesa

“Nueamggﬂsmos

fisiopatolégicos involucrados en la
etiopatogenia de las
espondiloartropatias”
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Desde el ano 2010, se convoca un premio para promocionar la investigacion en el campo de la
Espondiloartropatias, es Unico en Espana y la misidon especifica en este proyecto es hacerlo lo mas
visible posible. Que los investigadores conozcan este premio y que sepan de boca de los pacientes
con Espondiloartritis que estan dispuestos a participar en dichas investigaciones para conseguir
tratamientos mas eficaces.

El dia 23 de Mayo de 2022, el jurado calificador del XlI premio
iberoamericano “José Roman” sobre investigacion en
espondiloartropatias, ha dado a conocer los ganadores de esta edicion
del Premio lberoamericano de Investigacion en Espondiloartropatias
organizado por CEADE y ACEADE.

Con el premio, no solo se lograra fomentar la investigacion, sino que
todos los implicados (afectados, familiares y profesionales) trabajaremos
juntos y desarrollaremos un lugar de encuentro e intercambio de
actitudes, conocimientos y convivencia entre las personas afectadas,
familiares, instituciones, organismos, entidades, profesionales vy

poblacién en general.

En esta ocasion, el Primer Premio ha recaido en la Dra. Mireia Moreno
Martinez-Losa por el trabajo titulado: “Caracteristicas clinicas y de
manejo de los enfermos con espondiloartritis axial refractarios a
antiinflamatorios no esteroideos” que fue su trabajo de Tesis
Doctoral en 2020. La Dra. Mireia Moreno es Especialista en
Reumatologia en el Hospital Universitario Parc Tauli y esta centrada
en la Unidad de espondiloartritis. Es autora de diversas publicaciones
en el campo de las espondiloartritis. También asesora y ponente en
actividades de formacién dentro de la Sociedad Espanola de
reumatologia y en la Societat Catalana de Reumatologia.

Puede descargar el trabajo en el siguiente enlace:
https//www.tdx.cat/handle/10803/670689?locale-attribute=es#page=3

El segundo premio (Accesit) ha recaido en la Dra. Lourdes
Ladehesa Pineda por su trabajo titulado: “Nuevos mecanismos
fisiopatoldgicos involucrados en la etiopatogenia de las
espondiloartropatias” que fue su Tesis Doctoral en 2021. Esta joven
doctora, formada en el Hospital Universitario Reina Sofia de
Cdrdoba, desarrolla su labor coordinando la consulta especifica de
espondiloartropatias de este hospital. En la actualidad goza de un
contrato de investigacion Rio Ortega desde enero de 2022 y
colaboradora en el Departamento de Medicina de la Universidad
de Cordoba.

Puede descargar el trabajo en el siguiente enlace:
https//helvia.uco.es/xmlui/handle/10396/21895
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\EXPE

Espondiloartritis:
actualidady esperanzas terapéuticas

MERIDA

22 do octuT)ro do 2022

- o

Jornadas Termales de AEXPE 2022 en el Hotel
Balneario Valle del Jerte (HBVJ).

Las mas de 83 personas que, entre socios y
familiares, asistimos a este evento,
disfrutamos de las diferentes actividades
organizadas por la directiva de nuestra
asociacion.

Nos acompaiié D. Pedro Plazuelo Ramos,
presidente de CEADE, al cual agradecemos
desde este espacio su implicacion en las
diferentes acciones sociales que desarrolla

AEXREkage.20

AREX

XIl Jornadas sobre
espondilitis anquilosante
en Ayuntamiento de

Castuera
Directivos de AEEF han asistido a jornadas

celebradas en Extremadura por Ila
Asociacion Extremena de Pacientes con

Espondilitis, en la que se abordaron temas

de maximo interés.



https://www.balneariovalledeljerte.com/
https://eaceade.es/
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Espondlloartritis;
actualidad'y esperanzas terapéuticas

22 do octubm do 2022
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: EN FAMILIA™ 2022 EDEPA en Familia

El dia 5 de noviembre en la ciudad de
Parla se celebré Gala Benéfica en favor de
la asociacion Parleiia, a la que asistieron
representantes de Ila Coordinadora
Espaiiola y de la Asociacion de
Fuenlabrada.

e e e - "mu Siempre apoyando a nuestros colegas y
compaieros de fatigas.

"C. Toledo 34/36, Nave 5 INFORMACION & BSCRECIONES
28981 Para, Madrid 629 115200
X {Junte o} Repsol)

&glrn(:sscbdnbleycompletodalm |
[ fisicos. Para nifios, jdvenes y adultos ... £ QUE NOR. Y ademds:
Te ofracemas el ilmo de todos los ritmeas. ES DIVERTIDO
Danza Moderna, Contempordneo y Ballet Clasico

-,_':iVen a conacemoas ¥ prueba GRATIS cualquiera de nuestras clases
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14 17 abril

Jornadas de
Convivencia 2022

Es de gran ayuda, contar con el apoyo de personas que padecen EA, convivir con
personas que pasan o pasaron por los mismos problemas que tud, te hara sentir
gran alivio, el conocimiento compartido acerca de las mas recientes
investigaciones y avances en cuanto a tratamientos que pueden compartir, el
apoyo terapéutico de una persona que vive una serie de condiciones similares a la
tuya, te ayudara a no sentirte sélo, a conocer mas acerca de tu enfermedad y de
todas las cosas que puedes hacer para tener mejor calidad de vida que son

@grﬁ%agﬁ nombre lo dice, estos grupos son de gran apoyo, especialmente cuando
los problemas psicolégicos mas comunes asociados a la EA son la depresién y la
ansiedad. En las redes sociales puedes encontrar un gran numero de ellos, busca
uno o varios que se adecuen a tus necesidades y gustos.

R 4 M

ruenio Rapato
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Jornadas de la
Diversidad Funcional

La educacion en salud es imprescindible
para conocer que pasa cuando se padece
esta enfermedad,, el impacto que supone
padecerla y como apoyar a los jovenes
que la padecen.

MANTENEMOS

MOVIMIENTO

Aspeirtiares e Enpandisrig

Page.22

Las Jornadas de la Diversidad Funcional llevan
celebrandose desde hace afios para sensibilizar
del impacto de la enfermedad.

Se imparten talleres a 500 escolares que pasan
por los stand de todas las organizaciones.

En AEEF solemos realizar talleres con corsés
para que vean la dificultad que tienen estos
pacientes a la hora de atarse los zapatos,
agacharse o limpiar la casa.
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LA POLLIMNA
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e - i La feria de la Salud se celebré en 2022

en el centro de la Pollina al que
acudieron mas de un centenar de

personas y donde aprovechamos el dia
para dar informacién de la asociaciéon y
las actividades y terapias que ponemos
al alcance de las personas que padecen
EA

Sensibilizar acerca del trabajo que hacemos las
asociaciones de pacientes y visibilizar el
impacto de la enfermedad es uno de los
objetivos principales de estas jornadas.
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Cena de “Na'vidad‘
AEEF - EDEPA

Desde hace varios afos las asociaciones de
espondilitis de Fuenlabrada AEEF y la de Parla
EDEPA, realizan su cena de Navidad de forma
conjunta. Este afio nos reunimos 120 personas. Era la
primera cena navidefa post pandemia, por lo que
estabamos ilusionados.

Esta actividad de hermanamiento entre ambas
asociaciones sirve para crear lazos de amistad, apoyo
y proyectos conjuntos.

Contamos con representantes de ambos
ayuntamientos como alcaldes, concejalas y amigos,
qgue quisieron acompafarnos y poner en valor el
trabajo que se realiza y recalcar el ejemplo que somos
al realizar actividades conjuntas.
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Aparicion en
Medios

Nuestro presidente Pedro Plazuelo, ademas de presidir AEEF, es el actual
presidente de la Coordinadora Espanola de Asociaciones de Espondiloartritis.
Esto perjudica en cuanto a que tiene que dedicar mucho tiempo a CEADE, pero
también repercute de forma positiva que nuestro presidente aparece en
numerosos medios de comunicacion o notas de prensa representando a todos
los pacientes y hablando de la enfermedad.

i
» ’rgl
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Infosalus PrP——

- Espaols de -
ICEADE], coincidhndo con ks colebracion 863 Dis Mundial de s
Exponalitis Anquilosants [EAl, ha donunciado qus se sigue

educanda un sccoss “desigual a los tratambent

El oral upadacitinib, disponible
en dermatitis atopica y dos usos
mas en Reumatologia

AbbVie anuncia que a partir de abril su inhibidor de
JAK estara financiado para su prescripcion en
Dermatologia, artritis psoridsica y espondilitis
anquilosante.

/% - SOCIEDAD MURCIANA DE REUIMTI]LI]Ei:F 1

o —— e

GACETA MEDICA T Abeil el 2022 o
o bada actividad de b enfermedad lo antes poaible. |

£5 ol unica tratamiento

54 tloibgico aprobado para :
W rifis y adolescentes con R
esta patciogia

Moo wae Y Encuentro FEP R -
Bpacentes  Organizacionesdepacientes #encuentrofep

Mesa 4. EXPERIENCIAS
DE LOS PACIENTES

Modercon
Sara Heras Nicole Hass
colaboradora del FEP.  Patient Access & Stakeholder
Ponontee  Engagensent de la Asociackon de
Maria Julicta Hough Pecientes con EFOC (APEPOCL
Presidenta de la Asociacién Madrilefia  Maria Jiménaz 3
de Epllepsia [AMEL  Psicdloga de la Fundacién contrma la
Pedro Plazuelo Ramos Hipertensién Pulmanar (FCHP L
Fresidente de la Coordinadora  Alba Pérez Sanz
Espaficla de Aseclaciones de Trabajadcra social de la.
e Espondiloartritis [CEADE)L  Macional de Hipertensién Pulmeonar
[ANHPL
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Congresos
Internacionales

ASIF es la Federacion Internacional de Espondiloartritis Axial, de la que es
miembro CEADE y las 18 organizaciones que la forman, entre las que se
encuentra AEEF.

Es un orgullo contar con Marco Garrido , profesor de la Universidad de Sevilla
que ademas padece la enfermedad y es el mejor embajador junto a Juan Luis
Garrido profesor de la Universidad de Cérdoba que participan en Congresos a
nivel Mundial representando a Espafia como miembros de CEADE

NEARLY HALF AMILLONPEGPLEIN SPAINSUFFER o=~ |r]
FROM SPONDYLOARTHRITIS - :

]nt rnat unal
Map of Axial
5 Jondyloarthr iti 5

Prof. Marco CQIHE,D Cumbrera

#ASIF

ASIF Council
Meeting and AGM

5 - 31 May 2022
Copenhagen, Denmark
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ASAMBLEA

CEADE 2022

En la actualidad la sede de Ia
Coordinadora Espanola de
Asociaciones de Espondiloartritis, se
encuentra en Fuenlabrada. €EIl
pasado mayo de 2022 se dieron cita
en nuestra localidad directivos de
distintas asociaciones de
espondilitis de toda Espafa para
celebrar la Asamblea General, que
tuvo lugar en nuestro ayuntamiento.
La Coordinadora tiene su sede en
Fuenlabrada desde el aino 2012.
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ASAMBLEA, 002

ity
Junta Directiva de la Coordinadora Jo-‘
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En esta asamblea se eligié nueva Junta
Directiva , asumiendo nuevamente la
presidencia, Pedro Plazuelo que
finalizara su legislatura junto con la de
su equipo directivo en 2024.
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