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Introduction §
T

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.




SOBRE AEEF

AEEF nace en 1996 lleva 27 ailos de experiencia en los que los
pacientes han sido el centro de nuestra razon de ser. Han sido
muchas las personas que han pasado por la directiva, dejando
huella del trabajo profesional y transparente. Gracias a todos
los que habeis hecho AEEF.

Somos un referente en el

mundo asociativo, no sélo a
nivel local o provincial, sino que
IR a nievl nacional nuestra
organizacion se muestra como
ejemplo de otras que empiezan.
En la actualidad contamos con
mas de 12 actividades en
ejecucion de forma directa o

participando desde CEADE.

\DIENDO A CONVIVIR CP
C'LITIS ANQUILO<”

Nuestro lema es Nos
Mantenemos en Moviemiento, y
asi queremos seguir, moviendo
inquietudes, nuevas ideas y
sobre todo haceros participes
de nuestro trabajo.

www.espondilitisfuenolabrada.com Page 04



QUIENES
SOMOS?

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 vy facilitar el empoderamiento del
paciente como paciente experto.

005 16

CONVENIOS DE Actividades y
COLABORACION proyectos

274 25

SOCIOS SOCIOS
COLABORADORES



Nuestra Mision

Queremos tener un .
IMPACTO POSITIVO

EL MUNDO SANITAR
I

MISION

AEEF es una entidad no lucrativa, que nace en el afio 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 integracién 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 asociacién 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

» Mejorar la calidad de vida del enfermo espondilitico

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

e Asesorar a los enfermos en aspectos sociolaborales
Informar a los asociados de los avances relacionados
con la enfermedad

www.espondilitisfuenlabrada.com Page 07




Todas las personas que forman la
JD son pacientes y voluntarios de
AEEF

Pedro Plazuelo Antonio Gonzalez Fco. José Cabello

Presidente Vicepresidente Secretario

& @

José M? Borrallo Miguel Angel Dominguez  Heliodoro Paredes

Tesorero Vocal Vocal
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COLABORADORES

Ayuntamiento de
FUENLABRADA
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SOMOS
MIEMBROS DE

ceade
Coord. Espafiola de
Asoc. de
Espondiloartritis

) ASIF
b Ay | Federacién
s Internacional de

“XIAL SPCY SpAx

B FEP

. Foro Espaiiol de
. Pacientes

~spafiol de pacle”

LIRE
Liga Reumatolégica
Espafiola

Consejo Espafiol de
Dependenciay
Discapacidad

@ < . Ayuntamiento de
o a Fl Fundacion \\ FUENLABRADA
OSTEOARTHRITIS Internacional = "
FOUNDATION Osteoartritis
INTERNATIONAL

o Consejo de Salud Del Ayuntamiento de
Fuenlabrada.
Page.10
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Nuestro plan de accién
durante el afio 2023 se
centro en tres lineas
estratégicas

Entre bambalinas

Una oportunidad para conocer mas sobre

el trabajo y las labores que realizan

los médicos reumatologos, enfermeros y asociacior
en la atencion de esta enfermedad

G

Visibilidad

Sensibilizacién Apoyo a pacientes

Visibilidad

Investigacion
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ACTIVIDADES
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En este apartado mostramos todas las
actividades realizadas durante el aiio 2023,
asistencia a Congresos Nacionales y
reuniones con Sociedades Cientificas.
Desde AEEF mantenemos actividades y
terapias puestas al alcance de pacientes y
familiares asociados a esta entidad. La
importancia de mantener una buena calidad
de vida y dar apoyo al estado emocional de
nuestros asociados es nuestro objetivo.
Los costes econémicos y el impacto de la
enfermedad es el gran reto para que todos
los pacientes tengan las mismas
oportunidades de acceso a las mejores

terap'@
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ACTIVIDAD s
Y EJERCICIO

"Moverse es facil si
sabes como”

-

=) iPronto mas info!
I:n colaboracion con:

Rehab.
Acuatica

La rehab. Acuatica se La Fisioterapia forma Una forma de actividad

Fisioterapia Pilates

realiza en grupo parte de nuestro dia a dia que mejora el
semanalmente durante  en el manejo del dolor. movimiento.
todo el afo.

Con el apoyo de Caixabank con 2.500€ en 2022

274 365

Pacientes Dias al aiio

@
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Il CARRERA POR LA EA
DIA NACIONAL DE LA
ESPONDILITIS

AEEF en 2023 desplazé a unas 90 personas a Avila, donde se realizé la caminata de 3
kms. por pacientes y familiares. Tuvimos la oportunidad de compartir en familia con los
compaiieros de ADAFE , la realizacién de esta actividad impulsada por CEADE y las 18
asociaciones que formamos parte de la Coordinadora.




Llenamos Avila y Altea

de Camisetas de la carrera por la EA

AEEF

Asociacion de Enfermoy de
Espondilitiy de Fuenlabrade
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TALLERES DE FORMACION
PACIENTES

Desde CEADE y las asociacioness, hemos realizado durante el afio 2023 un total de 20
talleres de formacion a pacientes.

La formaciéon de pacientes en la gestién y
autocuidado de la enfermedad es
imprescindible para un mejor conocimiento de
la misma y mejora de la calidad de vida de las
personas afectadas de espondilitis y sus
familiares.
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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 2023 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 psicoldgico.

SABES (UE ES
CEADE Te Acompaia

)
NUESTRA
FORMULA
ES LA

SUMA

CEADETE
ACOMPANA

APOYANDO A LAS
PERSONAS
PACIENTES Y SUS
FAMILIAS

r

cnasma OOOVIE ) NOVARTIS (3 55507 M
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Il PREMIO
IBEROAMERICANO
OSE ROMAN

Dra. Maria Llop
Vilaltella

“Progresion del dafio estructural
en columna y articulaciones
sacroiliacas en pacientes con
espondiloartritis axial”

ur

Dra. Maria Angeles
Puche Larrubia

“Evaluacion integral de los
pacientes con espondiloartritis y su
impacto en la carga de la
enfermedad”

Dra. Cristina Clara
Macia Villa

“Nuevas aportaciones de la
ecografia en el estudio de la
paratenonitis, entesitis y
sinovitis en la artritis
psoriasica”




Desde el afio 2010, se convoca un premio para promocionar la investigacién en el campo de la
Espondiloartropatias, es unico en Espaiia y la misién 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.

aceade.es

25 de Mayo de 2022, el jurado calificador del Xll premio iberoamericano ;
“José Roman” sobre investigacion en espondiloartritis, ha dado a X1l PREMIO IBEROAMERICAND "JDSE ROMAN"

SOBRE INVESTIGACION EN ESPONDILOARTRITIS

conocer los ganadores de esta ediciéon del Premio Iberoamericano de
Investigacion en Espondiloartropatias organizado por CEADE y ACEADE.

Con el premio, no sélo se logrard fomentar la investigacién, 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 y poblacién en general. ¢ DK M. obbvie

En esta ocasién, el Primer Premio “ex aequo” ha sido compartido por la
Dra. Maria Llop Vilaltella, Reumatdloga del Hospital Universitario Parc
Tauli de Sabadell, por su trabajo titulado “Progresiéon del dafio
estructural en columna y articulaciones sacroiliacas en pacientes con
espondiloartritis axial” (Tesis Doctoral), y la Dra. Cristina Clara Macia
Villa, Reumatdloga del del Hospital Universitario Ramén y Cajal de
Madrid, por su trabajo titulado: “Nuevas aportaciones de la ecografia en
el estudio de la paratenonitis, entesitis y sinovitis en la artritis
psoriasica” (Tesis Doctoral).

Acceso a la publicacion: https://repositorio.uam.es/handle/10486/696324

Acceso a la publicacion: Puede descargar el trabajo en el siguiente enlace:
https://www.tdx.cat/handle/10803/6706897locale-attribute=es#page=3

EEL segundo premio (Accesit) ha recaido en la Dra. Maria Angeles Puche
Larrubia, del Hospital Universitario Reina Sofia de Cérdoba, por su trabajo
titulado: “Evaluacién integral de los pacientes con espondiloartritis y su
impacto en la carga de la enfermedad” (Tesis Doctoral).

Acceso a la publicacién: Puede descargar el trabajo en el siguiente enlace:
https://helvia.uco.es/xmlui/handle/10396/21895
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https://helvia.uco.es/xmlui/handle/10396/22752
https://helvia.uco.es/xmlui/handle/10396/22752
https://dialnet.unirioja.es/servlet/tesis?codigo=301782
https://dialnet.unirioja.es/servlet/tesis?codigo=301782
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SeneNe)

adaptada al paciente
. - 30 de ceptiembre de 2023

de los Barrantes-Cervantes

Xlll Jornada sobre Espondiloartritis
"Medicina adaptada al paciente".
Gracias a:

Dra. Adela Gallego Flores.

Dr. Adrian Llerena Ruiz.

D. Pedro Plazuelo

§AEEF

le Enfermosy di
lo Fuenlabrada

XIlll Jornada sobre Espondiloartritis
Palacio De Los Barrantes -Cervantes
De Trujillo

Directivos de AEEF han asistido a jornadas
celebradas en Extremadura por la Asociacién
Extremeia de Pacientes con Espondilitis, en
la que se abordaron temas de maximo
interés.


https://www.facebook.com/hashtag/espondiloartritis?__eep__=6&__cft__[0]=AZUuIHrpCFD0uyySUJze4_cKGWkreUMllm7_nXd9l-VXHOIfHyVWWYRbjdejmrWceGHekZNalp7Vx_hXculZx7lQ7ShKcgSevd47fQjGYIMYMTVHuiiCaJ-LIwZi2rHi12qM-VAUifb0PQMrPjPB5B5KcN0hGtRuQKHCUnQpwsZTMDhpQ32Drdu-TzOZnw8Hpfo&__tn__=*NK-R
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.instagram.com%2F_u%2Fpedroplazuelo%3Ffbclid%3DIwAR3QUE36wUe0Pd2kRd-3KNLD6yDEEkvzJOGpuZ2kolmKIdK_0MG5rjL96Uw&h=AT35MZygNXjs6wJlTgOPX1Civ99u8s1-LZBnEzLqy5oKts6DNBdZer1C3tKpWhJc5DUN5bN1lmMwtGC5OpBp7Dk-GcqOPz3sGRtag8uouhP8kyFEscDZGeFqIypzKIoq7Lb0&__tn__=-UK-R&c[0]=AT2YT3mp_0R5jJwq-EbNQKaM5N6QPKAN6WpEZ-FZ1CPLdJvRefZEIV0g1AbiWu8eQ0Rh3oJqbuGywjULuuXZS6U-I-j6l40pXLvLaCfzIfXCguAgKKDgJK7fx7r1L7qSCNV-iqHC2swWF0mzrpG7Ff0-88RlajPmlYY-FIvXgBWNjGPy4GoZsN4nTF8feZNVREMBUqFZTRLS
https://www.facebook.com/hashtag/espondiloartritis?__eep__=6&__cft__[0]=AZVFnMzQEMoySg8oV9bpIRH-JLRs6LGen0Zf78sKufH7ZVDitLEbzUFygaCt6mgmgwpvJMiZCoUo4U9FjbzO7tCdgTi56zfmNuKc8f-2ISHlBgT0iU4WjE-uE3mk00oM7d7T1mfnJBqGyume711rK5bRsVV1jH7ksPF2jR8o7f5GN4aqjKIFQyAn4OQtXE11I64&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/Palacio-De-Los-Barrantes-Cervantes-De-Trujillo-1491295324422117/?__cft__[0]=AZVFnMzQEMoySg8oV9bpIRH-JLRs6LGen0Zf78sKufH7ZVDitLEbzUFygaCt6mgmgwpvJMiZCoUo4U9FjbzO7tCdgTi56zfmNuKc8f-2ISHlBgT0iU4WjE-uE3mk00oM7d7T1mfnJBqGyume711rK5bRsVV1jH7ksPF2jR8o7f5GN4aqjKIFQyAn4OQtXE11I64&__tn__=kK-R
https://www.facebook.com/Palacio-De-Los-Barrantes-Cervantes-De-Trujillo-1491295324422117/?__cft__[0]=AZVFnMzQEMoySg8oV9bpIRH-JLRs6LGen0Zf78sKufH7ZVDitLEbzUFygaCt6mgmgwpvJMiZCoUo4U9FjbzO7tCdgTi56zfmNuKc8f-2ISHlBgT0iU4WjE-uE3mk00oM7d7T1mfnJBqGyume711rK5bRsVV1jH7ksPF2jR8o7f5GN4aqjKIFQyAn4OQtXE11I64&__tn__=kK-R

Ayuntamiento de
! FUENLABRADA

AEEF

Asoviacidn de Enfermoy de
Epondilitiy de Fuenlabrada

Las asociaciones de salud y dedicadas a pacientes con distintas patologias de nuestra ciudad,
en conjuncion con el Ayuntamiento de Fuenlabrada, se han unido para poner en marcha un
proyecto pionero a nivel nacional en nuestra localidad. Dar a conocer las herramientas,
recursos y asociaciones, asi como las distintas patologias es nuestro gran reto.
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Ayuntamiento de
‘ A . N FUENLABRADA

Las jornadas de convivencia para pacientes con espondilitis son un tipo de evento
disefiado para reunir a personas que sufren esta enfermedad con el objetivo de compartir
informacién, experiencias, consejos y apoyo emocional.

Estas jornadas son una excelente oportunidad para que las personas con EA se sientan
comprendidas y apoyadas por otros que estan pasando por situaciones similares, lo que
puede mejorar su calidad de vida y su bienestar emocional.

Incluyen actividades como charlas informativas, talleres practicos, sesiones de ejercicio,
terapias y actividades de ocio y recreacion.

El objetivo principal de estas jornadas es estimular la participacién activa y formacién de los
colectivos afectados por espondilitis anquilosante en un espacio seguro y acogedor para que
los pacientes puedan aprender mas sobre su enfermedad y mejorar su calidad de vida a través
del intercambio de experiencias y consejos. También permiten a los pacientes conocer a otras
personas que se encuentran en la misma situacién y establecer relaciones de apoyo mutuo.

Page.21
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JORNADAS DE LA Q
DIVERSIDAD FUNCIONA

Concejalia de Bienestar 5o

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.

IH'I'EI.ECNAI.

‘_,_

Ayuntamienho de
FUENLABRADA

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

iFuenlabrada «~

se mueve! ’-

ajdes
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Ayuntamiento de
FUENLABRADA

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 asociacion 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.

En 2023 el trabajo se ha centrado principalmente en potenciar el trabajo conjunto de todas las asociaciones
de salud de nuestra localidad. Se ha impulsado un proyecto comiin en el que incluimos formacién a
escolares, sensibilizacién y difusién . En la actualidad trabajamos para presentarlo en 2024, han sido muchas
reuniones de todas las organizaciones con el ayuntamiento que nos esta apoyando en este trabajo.
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CENA DE NAVIDAD

AEEF 2023

) o

Son ya 28 ediciones en las que la cena de navidad es
una tradicién en AEEF, fechas en las que nos reunimos
con familiares y amigos para compartir la despedida
del afo, pero sobre todo para recordar a las personas
que han pasado por AEEF y han apoyado el trabajo y
avance de esta entidad.

Son momentos para brindar, reir, charlar y compartir
con esas personas que en el dia a dia luchan por y para
las personas afectadas de esta enfermedad y sus
familias.

Agradecemos a nuestro ayuntamiento y en concreto a
Isidoro Ortega Lépez por acompafiarnos en esta
jornada.
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APARICION EN

Medios

Nuestro presidente Pedro Plazuelo, ademas de presidir AEEF, es el actual presidente
de la Coordinadora Espaiiola 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.

Espondilitis

28042, Fusristraca

remio a la investigacion iberoamerican
espondiloartritis

H aceade.es

XII PREMIO |BEROAMERICANG

UOSE ROMAN"

SOBREINVESTIGAEION EN
EEPENDILOARTRITIS

e pasa por dentro, como tantas otras
rmedades discapacitantes"

omos Pacientes.
2 millones de

dial de la Espondilitis Anquilos
r emocional

e involucrarse en el apoyo hacia los pacientes con e

compleja a nivel fisico y mental. jDescubre mas!

El Hospital Universitario Muestra Sefiora de Candelaria, centro adscrite a la
Consejeria de Sanidad, participa en el XXX Congrese de Reumatslogia
arganizade por |a sociedad castellancleonesas de esta especialidad médiea
(Seleare) en Palencia los proximos dias 29 y 30 de septiembre. Contard con Ia
ponencla del enfermero José Martin Martin, que mostrard los beneficios de
contar con una enfermera especialista en el abordaje de esta patologia clinica
desde la perspectiva de |a préctica avanzada.




CONGRESOS
Internacionales

ASIF es la Federacion Internacional de Espondiloartritis Axial, de la que es miembro
CEADE vy 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

EASIF

ASIF Council
Meeting and AGM

= 31 May 2002
Copenhagen, Denmask




ASAMBLEA
CEADE 2023

En la actualidad la sede de la
Coordinadora Espaiiola de
Asociaciones de Espondiloartritis, se
encuentra en Fuenlabrada. El pasado
junio de 2023 se dieron cita en
Cordoba directivos de distintas
asociaciones de espondilitis de toda
Espafia para celebrar la Asamblea
General, que tuvo lugar al finalizar la
celebraciéon de los premios de
investigacion de espondiloartritis José
Roman.

La Coordinadora tiene su sede en
Fuenlabrada desde el afio 2012.

Page.27

En esta asamblea se eligid nueva Junta
Directiva , asumiendo nuevamente Ila
presidencia, Pedro Plazuelo que finalizara
su legislatura junto con la de su equipo
directivo en 2024.
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Como miembros de CEADE impulsamos de forma
conjunta con las 18 asociaciones que la formamos,
mas de una veintena de talleres de formacion online
para pacientes y familiares.

El conocimiento , la formacién y el autocuidado son
los principales objetivos de estos talleres, en los que
la participacién ha sido maxima.

Con la implicacién de mas de 15 profesionales y apoyo
de mas de una veintena de voluntarios , 2023 cerro
con unas cifras de participacién muy positivas.

&

- (Quieres participar?
]

Envia tus preguntas a

Comunicacion
no violenta

oal buzén en redes sociales

de conectar
con los demas”
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Desde AEEF y CEADE se impulsan convenios de
colaboraciéon a través de los cuales ponemos al
alcance de pacientes y familiares los recursos
necesarios para poder afrontar las adversidades y
coste econémico que supone esta enfermedad.

En la actualidad contamos con los siguientes
convenios de colaboracién:

« CEADE - COORDINADORA ESPANOLA DE
ASOCIACIONES DE ESPONDILOARTRITIS

« CEDDD - CONSEJO ESPANOL PARA LA DEFENSA DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDADY DEPENDENCIA

« OAFI - FUNDACION INTERNACIONAL DE
OSTEOARTRITIS

« FEP - FORO ESPANOL DE PACIENTES

¢ LIRE - LIGA REUMATOLOGICA ESPANOLA

» CLINICA LEGAL UNIVERSIDAD DE ALCALA

CONVENIOS DIRECTOS » FIDELITIS ABOGADOS

« CENTRO DEPORTIVO EL GALEON

+ GABINETE ABOGADOS VALERO&SAIZ

» CLINICA NOVAFISIO

 FEP - FORO ESPANOL DE PACIENTES

¢ LIRE - LIGA REUMATOLOGICA ESPANOLA
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