Boletin
N.2 56

Cuarto Trimestre
Anrio 2008
Apdo. de Correos 762
CORDOBA
C/. Maria Montesorri, s/n.
EDIFICIO FEPAMIC
14011 (Cérdoba)

OCIACION
CORDOBESA
DE
ENFERMOS
AFECTADOS
DE
ESPONDILITIS




Colabora: MIEMBRO DE:

* LIRE (Liga Reumatolégica Espaiola)
* ASIF (Fed. Inter. de Espondilitis Anquilosante)

AFECTADOS : ] * LIRA {Lign Reumatalogia Andaluza)
nl:.sgrmmuns "F‘ | ;T‘ *|APC [Asociacion Internacional de Pacientes)
{ACEADE} o daw * COMNFEPAR [Conf. Espafiola de Pacientes Reumdtices)
AR * Coordinadora Espanola de pocientes con espondilitis anquilasante

ORDOBA 2016 ' FEPAMIC [Federacion Provincial de minusvalidos fisicos de Cardobol

: I
| AYUNTAMIENTO DECCRDOBA  Cludad Europea de la Cultura

ACEADE

Apartado de Correos 762
14080 - CORDOBA

Difusién Gratuita

AR TEK VOB
5%

EDITORIAL 5. & i S, s 3
MUESITeNREGINOIENS) 1 conommesocnmassonnmmnmmssnocaagiotinaes 4
ACEADE INVITADA AL XX ENCUENTRO NACIONAL.... &
ACEADE EN EL [V ENCUENTRO PARTICIPACION ........ 7
[I'JORNADAS NACIONALES DE CONVIVENCIA ......... 8
HOMENAIJE AL DR, JAVIER PAULING ... 11
ACEADE EN LA JORNADA BUENAS PRACTICAS ......... 12
DIA NACIONAL DE LA ESPONDILITIS ..o | 3
RINCON DEL ESPONDILITICO .........ocucemiiconenencecenns 15
ACEADE EN LA CONSTITUCION DE LA COMISION ...16
Y CAMPEONATO DE DOMINO ...t 1| 7
IMPRESIONES DE UN ACEADISTA ENPARIS ............... 18
PLATO AUTOCTONO DE CORDOBA ..o 22
XX ANIVERSARIO DE FEPAMIC ... 23
NG s - ol T R S — 24
FEUFENPEIONN casaesantonensoontamosmoniie s coe A, 5

LA MEZQUITA - CATEDRAL

Las opiniones verlidas en los articulos firmados son responsabilidad
exclusiva de sus auiores

T

BOLETIN N.° 56
Cuarto trimestre
Ano 2008

Edita;

ACEADE
(Asociacion Cordobesa de
Enfermos Afectados de
Espondilitis Anguilosante)

Presiclente:
D. José Blancat Otz

Vicepresidente: D, Jesis de la Haza
Secretaria: D® Maria del Mar Feria
Tesorero: D. Juan Bosco Romero

Vecal de investigacion:

Juan Luis Garrido Castro
Director del Boletin y Publicaciones:
Manuel Rodriguez Jurade
Vocal de Actividades:

D. Francisco Pardo Mansilla

Vocal:
D. Manuel Caldevilla Gutigrrez

Colaboran:
Pilar Lopez

Dibujos: RODO

Coordinador:
tM® José Balsera Antinez

Directares Tenicos:
Dr. Eduardo Collantes Estévez
Dr. Manuel Arias Lopez

waw.espondilitis.infe
aceade@fepamic.org

Imprime:
Imprenta Calahorra
Avda. de Cadiz (Esq. C/. Asturias)
Telf. v Fax 957 29 88 84



€DITORIAL

Finalizando el afio 2.008, es hara de hacer un primer y somero balance de la labor
en la asociacion, que sera un breve avance del definitivo que quedara recogido en La
Memoria Anual de Actividades de ACEADE.

El ndmero de socios sigue aumentando, aunque se han producido unas
bajas, algunas lamentablemente, por motivos muy dispares.

Hay que mencionar la encomiable entrega y participacion de los miembros
de La Junta Directiva en cursos, congresos, conferencias, jornadas,...En definitiva, en
todos los actos donde existe la posibilidad de mostrar el quehacer de la asociacion,
trabajar en pro de los asociados, y reivindicar mejoras para el enfermo espondilitico.

La pagina Web www.espondilitis.info sigue siendo un referente para todos
los afectados de E.A. y para profesionales de la medicina interesados en esta singular
patologia.

El programa de psicologia, dirigido por el Dr. Lopez Caballero asiduo
colaborador en el boletin con interesantisimos articulos, atiende con alta eficacia a
cuantos socios lo requieren.

El Aula de Educacion Integral del Enfermo Espondilitico con aprobacion de
La Delegacion Provincial de Salud, experiencia Unica en todo el estado, despierta en cada
sesion un mayor interés, sobre todo en personas jovenes o de reciente diagnostico.

Son numerosos los afiliados que participan en el programa de hidroterapia
en los centros donde hay establecido un convenio de colaboracion.

El Boletin trimestral, bajo la direccién de Manuel Rodriguez, sigue siendo
un vehiculo de comunicacion para todos. Cada namero tiene el propdsito de ser mejor que
el anterior.

Asi mismo, las actividades culturales, sociales y de ocio siguen contando
con la aprobacion mayoritaria de los socios.

Todo lo expuesto con anterioridad tiene el objetivo de trasladar a cada uno
de los socios el trabajo diario, "1'1' 'M] M ! I ‘
la vida cotidiana de La |: |'||. |
Asociacion, de la que cada i |
unc de ellos es una parte g
importantisima, y que todo el
trabajo y tiempo empleado por
La Junta Directiva se da por
bueno si siente el animo y el
respaldo a las actividades y
programas realizados.

Que la felicidad
y el bienestar esté presente en
estos entrafiables dias de
Navidad, y durante todo el
2.009.




Neestra Pociciloge

Reflexiones de final de aiio

Termina el aiio 2008.

Ademas de sonrisas rituales, turrén, regalos, loteria,
dulzones e inoperantes buenos deseos envueltos en papel
celofan...

Cadafinal de aiio deberia preguntarme:

Si he manifestado mi amor, abierta y repetidamente, a
los que de verdad quiero.

Si he aprendido a aceptar mis derrotas con la cabeza
alta y los ojos abiertos.

Sime he esforzado en encontrar gracia en mi mismo.

Si he constatado que soy fuerte, que realmente valgo, sin importarme en exceso
Ia opinion de los demas.

Si he viajado, he leido, he oido musica, he escuchado mirande fijamente a los

ojos.

Si, lo mas lastimoso de todo, en algiin momento he desperdiciado trozos de mi
vida, lo mas hermoso que tengo.

Si me he aferrado a la verdad que otros me ofrecen, sin darme cuenta de que
cada uno tiene que encontrar su propia verdad.

Si he sido consciente de que lo mas valioso no es lo que tengo en mi vida, sino a
guién tengo en mi vida.

Si me he alegrado suficientemente de mis éxitos y no he perdido el suefio por
mis fracasos.

Sime perdono con facilidad, que es mas importante que otros me perdonen.

Si me he lamentado porgque llueve mucho, porgque los demas no piensan comeo
yo, porque la vida no es color de rosa, porque no me gusta el lote de toros que me ha
tocado en suerte.

Si pienso que, a pesar de las ruindades, las dificultades v los suefios rotos...
fracaso no significa que he perdido todo: significa que he aprendido algo.

Si he constatado algo muy simple: la raiz y base de la felicidad es simplemente
estar en pazcon uno mismo.

Si me he esforzado por amar mi trabajo, por sencillo que sea: es la riqueza
concreta en un mundo de vaguedades,

Si conscientemente me he detenido alguna vez a valorar, por encima de todo, la
existencia: lo mas maravilloso con que cuento.

Si he reflexionado en que ¢l amor no significa acostarse juntos y que una
compaiiia no siempre significa seguridad.

Sihe aprendido, de una vez por todas, que la felicidad no es cuestion de suerte,

A



sino el producto de mis decisiones.

Si no me he permitido desperdiciar el dia de hoy, lo unico que me da la
existencia, por pensar en el ayer o en el mafiana.

Si he aprendido a valorar las huellas que dejo a mi paso: porque la muerte no
llega con la vejez, sino con el olvido.

Si he concienciado que las tres palabras mas dificiles de decir son: "Te quiero,
perdonyayidame'.

Sime he dado cuenta de que, tanto para ser feliz como para ser desgraciado, se
necesitan muy pocas cosas.

Sime he propuesto que, mientras esté vive, tengo que sentirme vivo.

Si no quiero vivir de fotos amarillas, sino experimentar rabiosamente el
presente, lo unico que la vida me da.

Sihe tratado de tener solamente buenos momentos. Porque de eso esta hechala
vida: solo de momentos. No se puede perder el ahora.

Si he concienciado que lo definitivo en mi vida no son las cosas que me pasan
sino la actitud que yo tome ante las cosas que me pasan.

Siheseguido adelante, aunque todos esperaran mi abandono.

Si he aprendido a tomar pocas cosas con seriedad, porque solo asi se tienen
mas problemas reales y menos imaginarios.

Sino he permitido que se oxide el hierro que hay en mi.

Sihe procurado que, ¢n vez de lastima, me tengan respeto.

Si, alguna que otra vez, me he unido al coro de los que cantan "gracias a la vida
que me ha dado tanto".

Sino he caido en grandes tentaciones, como pedir permiso para ser feliz, fingir
ante las personas que no me importan, derramar lagrimas por quien no las merece,
hacerme el gracioso con tal de que me recuerden, olvidar a toda la gente que me
quiere.

Alfonso Lopez Caballero
alzcaballero(@gmail.com

Ortopedia Médica Tolt Y Fax 557 29 63 4
) Cordobesa, S.L. =

Avda. Menéndez Pidal, 12
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ACEADE

ACEADE invitada al XX €ncuentro Nacional de
€spondiliticos y sus familiares cclebrado en Leiria (Portugal)

Organizado por ANEA (Asociacion Nacional Lusa de Espondilitis Anquilosante), el dia 8 de
noviembre, se celebré en Leiria (Portugal) el “XX Encuentro Nacional de Espondiliticos y sus
familiares” con asistencia de cuatro delegados de ACEADE. Los ponentes, que expusieron temas
de gran interés para los asistentes, fueron:

-Dr. Andrei CALIN, (que intervino en la Jornada de Convivencia de ACEADE del presente
ano), reumatologo del H. Bath del Reino Unido, y creador de los instrumentos para medir la eficacia
del tratamiento en la E.A.(Espondilitis Anquilosante), tales como el BASDAI, BASMI, BASFI,...
desarrollé el tema: “Importantes progresos y problemas en ELA!”

-Dr. Fernando PIMENTEL, reumatdlogo del H. Egas Moniz, de Leiria que disertd sobre
“Importancia de nuevos genes para la etiologia y fisiopatologia de E.A.”

-Dr. Jorge SILVA, reumatdlogo del H.U. de Coimbra, que hablé de: “Nuevas lerapias en
tratamientode E.A.”

-Dr. Frederico TEIXEIRA, traumatologo y ortopedista del H. San Marcos de Visseu, que
expuso: “Intervenciones orfopédicasen E.A.”

ot
olog

om @ vida

Los delegados de ACEADE con el Dr. Calin y el Dr. Pedro Nobre, Presidente de ANEA
Jesas de la Haza y Manuel Rodriguez

T 6



ACEADE en el IV €Encuentro de Participacién Civdadana

Organizado por el H.U. Reina Sofia (Servicic de Atencion al Ciudadano) tuvo lugar el IV
Encuentro de Participacion Ciudadana el dia 11 de diciembre, con la asistencia del delegado de
ACEADE, Manuel Rodriguez.

La inauguracion del Encuentro la realizd D? Isabel Baena, Delegada Provincial de la
Consejeria de Salud en Cordoba, y la Coordinacién estuvo a cargo de D. Julian Sanz Garcia de
Dionisio. Se desarrollaron varias ponencias y una mesa redonda. El acto concluyé con la
actuacion del Coro de ASAENEC (Formados para enfermos mentales y familiares).

De izquierda a derecha: D. Manuel Rodriguez (Director de Publicaciones de ACEADE), José M. Aranda
(Director Gerente del H.U. Reina Sofia), D? Isabel Baena (Delegada Provincial de la Consejeria de

Salud)}y D. Julidn Sanz (Coordinador del IV Encuentro)
Jesus de la Haza y Manue! Rodriguez

ACEADE en el X Foro Asociative de CANF-COCEMFE

Bajo el titulo de "Prioridad a las diferencias”
se celebro, durante los dias 12 y 13 de diciembre, el
X Foro Asociativo organizado por CANF-COCEMFE,
# en San Juan de Aznalfarache (Sevilla), con la
® asistencia de cuatro delegados de ACEADE, que
| estuvieron en las interesantes ponencias que se

& expusieron por parte de grandes expertos en todos
los temas relacionados con la discapacidad, vy
participaron enlos Grupos de trabajo.

E | < v Jests de la Haza y Manuel Rodriguez

J. Blancat, J. Roman, J. de la Haza y M. Rodriguez
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ACEADE

Il Jornadas Nacionales de Convivencia de Enfermos de €.A.

Durante los dias 27 y 28 de septiembre, se celebrd en Puertollano (Ciudad Real) las 1|
Jornadas Nacionales de Convivencia de Enfermos de E.A. con un interesante programa de
actividades cientificas, culturales, de ocio y de convivencia propiamente dicha, a las que acudié
ACEADE representada por el Vicepresidente y el Director de Publicaciones.

Dentro de las actividades cientificas se desarrollaron cuatro ponencias, a cual mas
interesante, sobre aspectos que inciden enla enfermedad:

1%.-Tratamiento farmacoldgico. Este tema fue tratado por el Dr. Collantes
Estévez, Jefe del Servicio de Reumatologia del H.U. Reina Sofia y Profesor titular de la Facultad
de Medicina de Cordoba, que disertd sobre “Las ultimas terapias paralaE.A.”

2°.-La rehabilitacion y el ejercicio fisico en la espondilitis. La Dra. Garcia
Estévez fue la encargada de desarrollar este punto hablando scbre “Importancia de la
rehabilitacionenlaE.A.”

3°.-El papel de la nutricion. Ante la cantidad de interrogantes plantean los afectados
de E.Aconrespecto a la alimentacidn, la crganizacion invito a la Dra. Sanz Castro, médico experta
en nutricidén y homedpata que expuso “Laimportancia del intestinoenlaE.A.”

4°.-Salud psicolégica. Actitud positiva ante la enfermedad. Este aspecto fue
tratado por la Dra. Fernandez Céspedes, psicdloga de AEACR, que desarrollé “Aspecto
psicolégicodelaE.A.”

Después de la 2% ponencia se abrid una Mesa Redonda muy participativa, al igual que
después de la dltima exposicion. Preguntas y respuestas sirvieron para ahondar mas en el
conocimiento de esta patologia y enriquecer la educacion sanitaria de los numerosos asistentes.

Como actividades culturales se gird visita al Museo de la Mineria en la tarde del sabado
27, y a la Casa de la Cultura, en la manana del domingo 28, para presenciar un espectaculo de
titeres de la compaiiia gallega Tanxarina Titeres.

Dentro de las actividades de ocio y convivencia se visitd, en un ambiente muy cordial, La
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Dehesa Boyal y el restaurante “Los Escuderos”, donde se degustaron productos tipicos de la zona
y platos dela cocina manchega.

Era dificil superar el éxito alcanzado en la Primeras Jornadas celebradas en el 2.008, pero
el buen hacer de José Antonio Cabanillas, Presidente de AEACR, hizo posible elevar el listdn
existente.

Enhorabuena y GRACIAS a AEACR (Asociacion Provincial de Espondilitis Anquilosante
y otras Espondiloartropatias de Ciudad Real) por el brillante desarrollo de las Il Jornadas
Nacionales de Convivencia de Enfermos de E.A. y el trato dispensado a los asistentes

Jesdus de la Haza y Manuel Rodriguez

vl i ¥ o
L v > d
E H

Opiniones recogidas en las Il Jornadas Nacionales de
Convivencia de €Enfermos de Espondilitis

| . José Antonio Cabanillas, Presidente de La
: Asociacion Provincial de Espondilitis Anquilosante y otras
Espondiloartropatias de Ciudad Real.

-¢Cual es tu valoracion de las Il Jornadas Nacionales de
Convivencia de Espondiliticos?

-La valoracion es muy positiva.

-Informar, como se ha hecho en las Il Jornadas, de cémo se
puede atacar la espondilitis desde los cuatro frentes que inciden
en ella: Farmacologico, psicoldgico, nutricional y rehabilitador, es

de gran relevancia para todos los enfermos. También se ha
proyectado un mensaje de esperanza para los nuevos diagnosticados, que ven un futuro mas

alentador que el que tuvieron generaciones anteriores.
En ofro orden de cosas, me gustaria destacar €l respaldo que han tenido las Jornadas desde las
instituciones tanto a nivel municipal por el Excmo. Ayuntamiento de Puertollano, como a nivel
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provincial por la Diputacion de Ciudad Real, y a nivel autondmico por la Junta de Castilla-La
Mancha. Resumiendo, las Il Jornadas han merecido mucho la pena. Esto supone un acicate para
las proximas.

-José Antonio, enhorabuena y muchas felicidades por el éxito de las Il Jornadas
organizadas por AEACR, y por tu excelente gestién.

. Dra. Yolanda Sanz Castro, Médico experta en Nutricion.
Homedpata.

-Doctora, hablenos de la importancia de la alimentacion en el
tratamiento de la Espondilitis.

-Creo gue tiene una importancia primordial, porque como se ha
estado viendo, el intestino por la proliferacion de Klepsiella, una
bacteria peligrosa a nivel intestinal, tiene mucha importancia tanto
en el desarrollo como en el tratamiento de la espondilitis. Con lo
cual, la alimentacién en este caso juega un papel fundamental.

-Alguna recomendacién para los espondiliticos.
-Tomar una alimentacion rica en frutas y verduras. Evitar los hidratos de carbono complejos, es
decir, los cereales, sobre todo el trigo, la cebada, la avena y el centeno. Creo, como indica el Dr.
Segnaler con el que coincido, que se puede tomar arroz y trigo sarraceno, y, también, legumbres,
en general. Sobre todo cuando no se esta en un brote. Cuando se esta en un brote es mejor
restringir estos cereales. Suprimir los productos lacteos y tomar grasas, aceites de muy buena
calidad.
-Valoracion de las Il Jornadas.
-Es la primera vez que asisto a unas Jornadas de Convivencia y la experiencia ha sido maravillosa.
El contacto con todos vosotros, de verdad, ha sido algo excepcional: Estar rodeada de gente tan
estupenda.
Anivel profesional, el escuchar las ponencias, tanto del Dr. Collantes, como de la Psicologa, Nieves
Fernandez, y de la médico rehabilitadora, Dra. Pilar Garcia, ha sido una experiencia muy
enriquecedora porgue te dan la vision de otra parte de la enfermedad.
-Tudespedida.
-Espero poder ayudaros. {Qué contéis conmigo!
-Tomamos nota de tu ofrecimiento que trasladaremos a nuestra Junta Directiva y a nuestro
Director Técnico, Dr. Collantes.
Gracias Dra. Sanz.

Manuel Rodriguez y Jesus de Ia Haza
Nota: Desde ACEADE queremos mostrar nuestro testimonio de gratitud a todos los participantes,
en estas entrevistas, por las facilidades dadas para su realizacion. Asi mismo, queremos
agradecer la actitud de colaboracion y su carifio hacia La Asociacion Cordobesa de Enfermos
Afectados de Espondilitis, ACEADE, de todos los socios y familiares de AEACR

Redaccion
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Homenaje al Dr. Javier Pavlino en Civdad Real

| Los dias 26 vy 27 de septiembre
. se le rindid, con caracter nacional, un
homenaje al Dr. Javier Paulino,
reumatologo y jefe del area de
reumatologia en el Hospital General de
Ciudad Real, con motivo de su
jubilacién, que llegaba tras 37 afios de
profesion y mas de 300.000 pacientes
visitados. Ademas, durante varios afios
fue presidente de LIRE, Liga
Reumatologica Esparicla, donde crecid
su amistad con José Roman Ldpez,
Presidente Honorario Perpetuo de
- ACEADE, el cual desarrollé, con su

habitual elocuencia y conocimientos,

una ponencia bajo el titulo:
"La realidad practica del asociacionismo de pacientes”. Un aspecto que, en palabras del
homenajeado Dr. Javier Paulino, “es limitado cuando deberia ser fundamental”.

El comité de honor de estas jornadas estuvo presidido por el Presidente de
Castilla-La Mancha, Sr. Barreda, y por unimportante grupo de especialista, entre los que
estaban cinco doctores del HGCR. Tambien, formo parte el rector de La Universidad de
Castilla-La Mancha, el Dr. Ernesto Martinez Ataz, el Presidente de la Asociacidon
Madrilefia de Pacientes con Artritis Reumatoide, Antonio Torralba, y un amigo personal
del Dr. Paulino, y conocido presentador de RTVE del programa matutino de la Primera
“Saber vivir", Manuel Torreiglesias.

El tema de las jornadas
tuvo dos vertientes: Una sobre
la perspectiva cientifica en las
enfermedades reumaticas v,
otra, el punto de vista de los
pacientes,

El acto se cerrd con una
excelente comida-homenaje,
con asistencia de numerosos
profesionales de la medicina y
representantes de pacientes de
Madrid, Barcelona, Valencia,
Cardoba y otras provincias
espafiolas.

Jestis de la Haza

11 I



ACEADE cen la Jornada Buenas Practicas Asociativas

Desde primeras horas de la mafiana del dia 30 de septiembre hasta bien entrada la tarde,
se desarrollé, en el Palacio de Congresos de Cdrdaoba, la Jornada Buenas Practicas Asociativa,
organizada por la Agencia Andaluza del Voluntariado (AAV) de la Delegacion de Gobernacion en
Cérdoba, con asistencia del Presidente, Vicepresidente y Director de Publicaciones de ACEADE,
que instald un stand para dar a conocerla labor de la asociacion.

, T 5

La inauguracién corrié a cargo de la Delegada Provincial de Gobernacion, D2, Isabel
Ambrosio acompafiada del Director General de la Agencia Andaluza del Voluntariado, D. Raul
Garcia.

En la sesion matutina, D. Antonio Moreno del CRAC (Centro de Recursos para
Asociaciones de Cadiz y la bahia) expuso la ponencia “Buenas Prdcticas Asociativas.
Presentacién de la Guia de Buenas Praclicas elaboradas por el CRAC”. Por la tarde, D
Mayte Velasco, Cocrdinadora de la AAV, presentd a los docentes D2. M2, Isabel Ramos, D. Angel
Cuesta y D2 Pilar Pineda, que impartiran los cursos tedrico-practicos de la Escuela de Formacion
2.008.

Jesus de la Haza y Manuel Rodriguez-
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DIA NACIONAL D€ LA ESPONDILITIS - 20 Octubre
RUEDA DE PRENSA

Con motivo del Dia Nacional de la Espondilitis, tuvo lugar en el Saldon de Actos de la
Residencia de FEPAMIC una Rueda de Prensa con asistencia de numerosos medios de
comunicacion: prensa escrita, radio y television, que dieron una amplia difusién de tan sefialada
efemerides.

José Blancat, Presidenie de ACEADE, y el Dr. Collantes Estévez, Jefe del Servicio de
Reumatologia del H.U. Reina Soffa, durante la Rueda de Prensa

El Presidente de ACEADE, José Blancat, comenzd detallando los objetivos y actividades
que la asociacion habia programado en torno a ese dia, haciendo una referencia especial al
Decalogo de Reivindicaciones de los Enfermos Afectados de Espondiloartropias, editado La
Coordinadora Nacional de Pacientes con Espondilitis Anquilosante.

Acontinuacion, el Dr. Collantes Estévez, Jefe del Servicio de Reumatologia del H.U. Reina
Sofia, expuso la importancia del diagndstico precoz, para lo cual se establecio desde hace poco
mas de un afo el Programa ESPeranza dirigido a los médicos de atencidn primaria. También, hablé
de la prevalencia de la enfermedad.

Por ultimo, los medios acreditados realizaron numerosas preguntas a los dos
intervinientes.

Manuel Caldevilla y Jesus de la Haza
13 I



DIA NACIONAL DE LA €ESPONDILITIS

El 20 de octubre se celebrd en todo el estado espafiol “El Dia Nacional de la Espondilitis™.
Ademas de otros actos en torno a este dia tan sefalado para los espondiliticos, ACEADE
organizd, coincidiendo con esta fecha, una charla-cologuio titulada: “Perspectiva actual de la
Espondilitis Anquilosante” por la Dra. Maria del Carmen Castro, Reumatologa del H.U. Reina

Sofia.

Abrié La Jormada José Blancat,
Presidente de ACEADE, que anuncié el
reinicio del “Aula de Educacion Integral del
Enfermo Espondilitico”.

El Dr. Collantes Estévez, Jefe del
Servicio de Reumatologia del H.U. Reina
Sofia, present¢ a la conferenciante, Dra.
Castro, de la que resaltd sus
conocimientos, su profesionalidad,
dedicacion y capacidad, asi como Ia
disposicion para superar retos.

La completa y exhaustiva ponencia
desarrollada por la Dra. Castro, en la que
hablé sobre la E.A., sus sintomas, las
técnicas de diagnostico, el programa

ESPeranza, los farmacos desde los AINES
hasta los nuevos biologicos, la educacion sanitaria del paciente, la rehabilitacion, el papel de las

asociaciones y los grupos de auto-ayuda, etc. despertd un vivo interés entre los humerosos
asistentes con los que establecié un animado coloquio.
Al finalizar, el Presidente de ACEADE dio lectura al Decalogo de Reivindicaciones de

los Enfermos Afectados de
Espondiloartropatias,
realizado por La
Coordinadora Nacional de
Pacientes con Espondilitis
Anquilosante.

A todos los
asistentes se les hizo
entrega del mencionado
Decalogo, asi como una
Guia para el paciente:
Puntos de encuentro en
Espondilitis Anquilosante

Manuel Caldevilla y Jesils de
la Haza




RINCON D€L €ESPONDILITICO

Opiniones de Pedro Plazuelo Ramos, Presidente de la Asociacion de Espondiliticos de
Fuenlabrada (Madrid), realizadas en Leiria (Portugal), el 8 de noviembre de 2.008

-¢Qué representa para ti el XX
’ ; Encuentro de Espondiliticos y
sus familiares?
-La asistencia a este encuentro
hay que calificarla como muy
productiva.
Los compaieros de ANEA
siempre nos han tenido
presentes en todas sus
convocatorias y Jornadas. Los
lazos que nos unen ayudan a
conocer mejor la enfermedad, lo
que viene bhien a todos.
--¢Qué opinion tienes de
ACEADE?
Con la asociacion de Cdrdoba,
PR TR —_— T —_— ACEADE, nos encontramos en
todos los eventos. ACEADE va

dejando huella en todos los sitios.
-¢Cual es tu valoracidn del trabajo de las Asociaciones?
-La labor que desarrollan las asociaciones es muy positiva para el bhien de los
enfermos. Las asociaciones cubren las carencias de las Administraciones en
aspecto muy necesarios para los pacientes: el tratamiento psicolégico, la
rehabilitacion continuada, el asesoramiento, etc. parcelas que las
asociaciones tratamos de subsanar con el trabajo conjunto.
-Alguna cosa mas que quieras anadir.
-Aprovecho la ocasion para felicitar las fiestas navidefas y desear un venturoso
afio 2.009, a todos los compaiieros de Cérdoba, y a todos los lectores de su
boletin, el que tengo que decir que lo leo con detenimiento por lo interesante y
atractivo que resulta.
-Gracias Pedro. Te deseamos lo mismo para ti y para todos los amigos y
compaiieros de Fuenlabrada.

Manuel Rodriguez y Jesus de la Haza
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ACEADE en la constitucién de la Comisién
de Participacién Civdadana del H.U. Reina Sofia

El dia 25 de septiembre, a las 12
| horas, se celebré en la Sala de Juntas del
| Servicio de Atencion al Usuario del
| Hospital U. Reina Sofia, y organizado por
la Consejeria de Salud, una reunidn con
las distintas delegaciones de asociaciones
' de Cordoba, estando ACEADE
: representada por el Director de
Publicaciones: Manuel Rodriguez
Jurado, para constituir una Comisién de
Participacion Ciudadana, con la finalidad

de revisar, analizar y evaluar los aspectos
mas significativos del hospital que afecten
al ciudadano, y problematicas que se

presenten.

La Comision fratara: accesos para
discapacitados, sefalizaciones de las distintas
areas, estudios y aportaciones de mejoras,
planificaciones de colaboracion, etc.

Julian Sanz Garcia de Dionisio fue
elegido por votacion unanime como Secretario.

Se acordd realizar dos reuniones al
ano, siendo la préxima el 16 de octubre. Asi
mismo, se nombrdé una Comisién de
Operatividad y Delegada.

Manuel Rodriguez y Jests de la Haza

Necroldbgica

Tras larga y penosa enfermedad, en el pasado
noviembre fallecio nuestra compafera Ofelia Mariscal
Caballero. Todos los que tuvimos oportunidad de
conocerla, pues acudia con regularidad a todas las
convocatorias de ACEADE, podemos afirmar que se ha
perdido una excelente persona. Reiteramos a sus
familiares y amigos, en estos tristes momentos, nuestro
mas sentidc pesar.




V CAMPEONATO D€ DOMINO

Con todo esplendor se desarrolld el V
Campeonato de domind durante toda la jornada del

pasado dia 6 de diciembre. El nivel de los |

concursantes supero al de ediciones anteriores con o
creces. La responsabilidad del sorteo de los

emparejamientos, asi como el control de las
partidas estuvo bajo la supervision de Manuel
Rodriguez, juez internacional perteneciente a la
Federacién Cordobesa de domind y otros juegos de
mesa. El pédium quedé compuesto por: Victoria
Gomez y Aurora Pérez, primeras clasificadas. José

Perez Cubero

N WSS

Llamas y José Luis Gonzalez, segundos.
Manuel Ldpez y Antonio Adame, terceros. Los
Roman, Caldevilla, Pardo, Bustos, Requena,
de la Haza,... aungque pusieron una
resistencia numantina y un arrojo digno de
encomio, no pudieron alcanzar posiciones
que le dieran derecho a subir al cajon. Los
trofecs, que habian sido donados por La
Hermandad de Donantes de Sangre y por
Deportes Mejias fueron entregados por el
Presidente de ACEADE, José Blancat.

Jesus de la Haza y Manuel Rodriguez




Al EULAR-2.008 han asistido mas de 14.000 personas (unas
800 de Espafia) v se han realizado 3.422 presentaciones
(incluida la nuestra). Estas presentaciones estaban divididas
entre presentaciones cientificas (agrupadas en distintas
enfermedades entre la que e sta la espondilitis), profesionales
de la salud y asociaciones de pacientes.

Llegamos, el primer dia, al Palacio de Congresos de Paris, un

I I "-5\ edificio impresionante de cuatro plantas y muy bien

: . comunicado, incluso con una parada de metro en el subsuelo

del edificio. Como he comentado, en el Congreso, también, se supone que participan

pacientes no sélo en exposiciones y poster sino como asistentes. Una cosa buena del

congreso es que tiene unas tarifas de inscripcion mucho mas bajas para pacientes (basta

llevar un certificado médico para acreditar esta condicion). Asi un meédico pagaria unos
700 mientras que un paciente tan solo 35

Una de las cosas que impresiona nada mas entrar es el despliegue de la industria
farmacéutica. Pabellones inmensos con un monton de azafatas repartiendo café, helados
y regalitos, ademas de empleados describiéndote las bondades de sus productos. No
guiero ni pensar el presupuesto invertido en este evento por las farmacéuticas (ya sé
parque los medicamentos son tan caros). No voy a hablar mal de las farmacéuticas, ni
decir que no pretenden curar la enfermedad sino tener enfermos crénicos, ni de que
sobornan a todos los médicos, ni nada por el estilo (esto es para otro articulo); como dice
un buen amigo, son un mal necesario.

En cuanto a avances en nuestra enfermedad algun nuevo biolégico, pero no mucho mas.
Algunos avances en genética (algunas variantes del HLAB27 que se empefian en que nos
duela la espalda). Lo que si es importante, muy importante, la presencia de todas las
eminencias a nivel mundial y que puedan compartir sus conocimientos y que impulsen
grupos de investigacion, estudios internacionales, etc.

Lo que si vi dentro del EULAR es una pequefia semilla, importante semilla y
transcendental para el futuro, unos pequefios stands, no mas de una docena de ellos,
donde habia pacientes. Dentro del maremagnum de euros, profesionales de la medicina,
ingenieria genética, ... habia pacientes.

Estos pacientes no hablaban de la molécula WWKZ23XY ni de la nueva técnica para
escanear el hueso en tiemporeal, sino de los problemas de los pacientes, que es lo que se
supone que importa ;ho? Y cuales eran los problemas de los pacientes, ¢;la molécula?
s el escaner?, pues no, ellos hablaban de los grupos de autoayuda, de los problemas de
financiacion de los carisimos medicamentos (con los cuales se pagan las azafatas de los
congresos) y de la politica en materia de salud la cual no siempre se orienta a lo que los
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pacientes realmente necesitan.

En este EULAR y en esta pequefia semilla, vislumbré algunas cosas interesantes como
que los grupos de autoayuda son fundamentales. Recuerdo una compariera de stand de
Estonia que repartia sus folletos e insignias con los ojos brillantes, contandote la ilusion
que tenia puesta en su pequefia asociacion de pacientes en su Pais.

Otra de las cosas interesantes es que estas pequefias asociaciones se estan integrando
en asociaciones mayores que estan empezando a ser tenidas en cuenta por los politicos
(somos muchos enfermos y por tanto muchos votantes), lo cual conlleva que los pacientes
tenemos que estar donde se toman decisiones que afectan a pacientes. ¢Ldgico no?
Pues hasta ahora, notanto.

llustre el parrafo anterior, una noticia que obtuve dentro del mismo EULAR, y es que se
habia dejado de fabricar un farmaco muy barato que existe desde hace mucho tiempo y
que algunos espondiliticos tomaban, simplemente porque a las farmaceuticas ya no le
resulta rentable: la fenilbutazona. Este es un farmaco cuyo coste es de unos pocos de
euros, y que los pacientes consumen. Deja de fabricarse, y claro, las farmacéuticas
recomiendan tomar nuevos farmacos cuyo resultado no se sabe si es mucho mejor que el
del farmaco antiguo, pero lo que si se sabe es que su precio es diez veces mas elevado.
Pues aqui es donde deberia entrar las administraciones, y aqui es donde debemos alzar
nuestra voz las asociaciones; esperemos que en un futuro se corrijan estas cosas, y
espero que esa pequena semilladel EULAR lo consiga.
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ACEADE

Otra muestra de lo poquito influyentes que por ahora son los pacientes en el EULAR es
que ademas de tener soélo un rinconcito (las asociaciones de pacientes no tenemos dinero
para poner un pedazo de stand), jjNo nos pusieron ni una sillal! No lo digo por mi, que
sabéis que estoy hecho un toro, sino por muchos pacientes que los pobres iban con
muletas y que tuvieron que “robar” alguna silla que vieron por ahi despistada.

Mi contacto fue muy productivo con otros pacientes, eso si utilizando para ello mi perfecto
inglés de la Academia de Inglés Oui. Como dije al principio algunas asociacicnes de
pacientes orgullosas de su trabajo (entre ellas yo mismo), algunas experiencias de
trabajos en grupc con pacientes: hidroterapia, trabajo psicologico, estadisticas de
pacientes, boletines, educacién de pacientes,...Gente de todos lados de Estonia, de
Emiratos Arabes, de Francia, Inglaterra, etc. Inclusc estuvieron por alli personas de la
LIRE, los pobres muy despistados pues no habia traduccién simultanea en las
conferencias (otra cosa porla que luchar)

Tambien estuve, ademas de con todo el equipo del Dr. Eduardo Collantes, el cual llevaba
un montén de comunicaciones (que orgullo de director técnico tenemos en ACEADE), con
el Dr. Rubén Burgos, un eminente especialista en espondilitis infantil que nos visité hace
unos afios y que por su nivel en las conferencias, yo creo que estaba en el “top ten” de los
reumatdlogos y si hubiesen sido las olimpiadas alguna medalla hubiese pillado.

Pues esta ha sido la historia de un aceadista en Paris, explicando humildemente como
aqui, en Cérdoba, desde ACEADE, intentamos luchar desde dentro contra la espondilitis.

Juan Luis Garrido

CAJA RURAL

Nuestra Senora del Rosario
Nueva Carteya (Cordoba)
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lo bueno
siempre
llega al final {

N ejmanos

Alwohano, S.L.

SANEAMIENTOS - CALEFACCION - AIRE ACONDICIONADO

INSTALACIONES - REPARACIONES
GRIFERIAS - VALVULERIAS - TUBERIAS PVC - POLIETILENO - PAVIMENTOS - AZULEJOS




Pasfel Corqlolpes

PREPARACION:

Mezclamos el aceite con la harina el agua y un poco de sal.
Amasamos.
Con un rodillo estiramos la masa y sobre ella extendemos la
: mantequilla, La plegamos varias veces y volvemos a amasar.
INGREDIENTES: Dejamos reposar durante hora y media.
- 250 grs. de harina Pasado este tiempo dividimoes la masa en dos trozos iguales, los
- 400 grs. de cabello de angel cuales estiramos en forma circular. Uno de ellos servira de base
= :‘Igg mr's d;;ﬂ‘:z‘:g‘je Fli“‘fa del pastelén y el otro de cobertura. De este modo, rellenamos el
- o guita redondo del base de cabello de angel, pero sin llegar al borde y

- Un vaso da 'jgu'a g
- Un huavo lo cubrimos con el otro trozo de masa. Sellamos los bordes con

Pasado este tiempo lo sacamos y con un pincel lo pintamos con
huevo por encima. Acto seguido lo espolvoreamos con azlcar y
lo volvemos a introducir en el horno durante cinco minutos mas.
Finalmente lo sacamos y o adornamos con canela en polva.

- Azucar los dedos
= J? / Introducimos el pastel en el horno 2 210 - durante 40 minutos.

ORANGE CAR JF CAZALLA Y GUERRRERO
C.I.F. B-14.747.190

Teléfono 957 265 722 — Movil 620 526 985 / 607 474 464

Avda. El Cairo, local 2 - 14014 CORDOBA
T 2



ACEADE

XX ANIVERSARIO D€ FEPAMIC

El 30 de noviembre, 1,2 y 3 de diciembre pasado se ha celebrado con gran brillantez el XX
Aniversario de FEPAMIC con numerosos actos en una carpa instalada al efecto en el vial norte, en
los que la presencia de ACEADE ha sido muy notable.

La inauguracion de los actos conmemorativos, los stand de las distintas asociaciones yla
muestra de trabajos de los usuarios de la Unidad de Dia, la realizé el Presidente de FEPAMIC,
Antonio Hermoso, acompafado por los miembros de su Junta Directiva y autoridades
municipales, en la mafiana del domingo dia 30. Por la tarde, hubo un Concierto Musical a cargo
del Grupo “La Musa del Mar” que presento su dltimo trabajo llamado “Gladiadores”, una clara
muestra del poder integrador de la musica. El lunes, dia 1, hubo un recital poético con
intervenciones de 14 excelentes poetas que leyeron unos preciosos poemas llenos de
sensibilidad que despertaron la admiracion del pablico. El dia 2, se represento el espectaculo
“Descompasaos” del grupo sevillano Danza Mobile de reconocido prestigio. Finalizd la
celebracion del XX Aniversario con una comida a la que asistieron los trabajadores, Junta
Directiva, autoridades locales y provinciales, familiares y representantes de asociaciones
miembros de la federacion, en la que se hizo entrega de un galardén disefiado por nuestro
comparferc Manuel Rodriguez a la Obra Social de Caja Madrid

Rafael Prieto de la Obra Social Stand de ACEADE Aspecto de la celebracion

Caja Madrid con delegados de final del XX Aniversario
ACEADE

3 D€ DICIGMBBG DIR INTERNACIONAL D€ LA DISCAPACIDAD

Jests de la Haza

Durante el dia 3 de diciembre se
celebro en una carpa instalada en el Vial
Norte, el Dia Internacional de las Personas
con Discapacidad organizado por la
Delegacion de Igualdad y Bienestar Social,
con la participacion de ACEADE, Fepamic,
Feaps-Cordoba, Asociacion de Sindrome de
' Down, Asociacion Provincial de personas

sordas, Promi, Acpacys Once Asaenec, Asociacion de madres, padres y amigos
de los sordos y Arte Vida. La inauguracién la realizé la Delegada Provincial de la
Consejeria de Igualdad y Bienestar Social de la Junta de Andalucia, D? Silvia
Caiero Horcas. A continuacién, D. Rafael Navarro Sanchez, médico de Centro
de Valoracion y Orientacion, leyo “El Manifiesto por el Dia Internacional de las
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Felicita con toda su Junita Directiva
feliz Navidad y Prospero Ario 2009,
a todos los espondiliticos de C’drdobé,

Andalucia, Esparia y del rmundo.
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ANDALUCIA

Aspciacion de Espondiliticas de Almeria (ADEAL)
Plz. Coldn, SiN - 04007 ALMERIA

Asuoclacitn Jerazana de Espondilifs y Arritis (AJEREA)
Urb. Torresblancas, BLQ 7-1- 11406 JEREZ DE LA
FRONTERA
CADZ

CORDOBA

Aspeiacion Cordobesa de Enfermas

Afectados de Espondiliis - ACEADE

Presidente: José Romén Lapez - Telf. 857 78 77 00
E-MAIL: aceade@fepamic.arge WER espondilfis. info
C/. Maria Montesor, sin - Apartado de Comreos 762
14080 CORDOBA

GRANADA

Centro Civico Beiro Plz. De los Cammenes, sin
Teléfono 675 603 532
18013 GRANADA - Apdo. 3249

HUELVA

Asociacion de Espondilitis Anguilosante de Huelva
Apartada de Comeos, 1106 - 21080 HUELVA

Agociacion Jienense de Espondilitis Anquilosante (AJEA}
Apartada 101 - 23080 JAEN

MALAGA

Asociacion de Espondilitis de Malaga (ADESDEMA}
Cf Sherlock Holmes, 2 - 20006 MALAGA

Azociacion de Espendiliis Anquilosante Sevilla [EAS)
C!.Manugl Vilalobos, 41 - 41008 SEVILLA

SEVILLA

LIRA | Liga Reumatoldgica Ancaluza)
G/, Manuel Villalobos, 41 - 41009 SEVILLA

PORTUGAL

ANEA (Sede Nacional)
Rua de Platao, 2785-698 - SAD DOMINGO DE
PORTUGAL

ASTURIAS MADRID
FUENLABRADA
Asociacion de Espondiliticos Asturianos (ADEAPA) Asaciacion de Enfermos de Espondilitis de Fuenlabrada
Avda. Cristo, SiN 4° Planta - 33008 GVIEDO [AEEF}

ASTURIAS C/. Pinto, 10 - 28942 FLUENLABRADA

MADRID

LEGANES
CASTILLA LA MANCHA
Asociacion Enfermes de Espondilitis Anquilosante de

CIUDAD REAL Leganes
Cf. Mayorazgo,25 - 28915 LEGAMES

Asociacion Prov. De Espondilitis de Ciudad Real [AEACR) MADRID

C/ Fulgencio Arias, 20 2° A- 13500 PUERTO LLAND
CIUDAD REAL
PARLA

GUADALAJARA

Asociacion Prov. De Enfermos Reumaticos de
Guadalajara (APERG)
/. Dr. Feméndaz pamaguime - 19001 GUADALAJARA
GUADALAJARA

SALAMANCA

Asociacion Samatina de Espondifiis Anquilosante
[ASEA]
C/. La Baieza, 7 - 37006 SALAMANCA
SALAMANCA

VALLADOLID

Aspeiacion de Espandifits Anquilosante de Valladolid
[ADEAMA]
C/. Don Julie San José Cartdn - 247 VALLADOLID

BADAJOZ

Agniaciin Extremefia de Paciantes con Espondilitis
[AEXPE)
(! Ebro, 8- 6480 MONTIO
BADAIOZ

BURGOS

Asoc. De Espondiliicos Anquilosante de Burgos
Hwda. De |aPaz, 6 - 09004 BURGOS

LIRE {Liga Reumatoldgica Espaficla)
Plz. Las Labores, 4 2° B - 28981 PARLA
MACRID

PARLA

Enfermos de Espondilitis y Artitis Parlefos Asociacion
[EDEPA)
G/, Pinto, 3 Colagio - 28881 PARLA
MADRID

VALDEMORO

Asociacion de Espondiliis de Valedemono
Ci Rio Manzanares, 4 - 28340 VAL DEMORO
MADRID

Asociacian Valenciana de Afectados de Espondilitis
{AVAES)
i San Mateo,2-22 - 46950 PATERNA
WALEMCIA

ZARAGOZA

Asociacion de Afectados Reumaticos de Aragén (ADARA)

Ci Cafiizar del Clivar, § LOCAL - 5001 ZARAGOZA

Asociacion Guipuzcuana de Enfermedades Reumélicas
€l Catalina Elecegui, 48 BAJO - 20018 5. SEBASTIAN
GUIPUZCOA

PONTEVEDRA

Asoc. iguesa de Espondiliticos de Pontevedra (AVIDEPO}
G Zaragoza,, 7-3°B - 36203 VIGD
POMTEVEDRA




¢jercicio
salud
calidad

Step - Padel - Aerobic - Cycling - Gimnasio - Aquaterapia - Full-
Contact - Estiramientos - Mantenimiento - Power Dumbell -
Sala Cardiovascular - Circuito Wellness - Tae Kwondo
infantil - Gimnasia para mayores - Natacion infantil y adultos -
Preparacion pruebas fisicas - Jacuzzi- Sauna - Bafio turco -
Hidromasajes - Bronceado UVA- Gabinete médico - Solarium
natural - Piscina climatizada - Gabinete de masaje - Gabinete
defisioterapia - Gabinete de estética - Cafeteria

Tarifa especial para miembros de

ACEADE

C/. Poeta Luis Cernuda, 13 (14012) Urb. El Tablero
TIf. 957 280711 - E-mail: clubgymsierra@telefonica.net



Avda. Aeropuerto, 19 bajo
Tel. 957 45 65 00 / Fax 957 45 20 36
14004 CORDOBA

Avda. Andalucia, 21
Telf. | Fax 957 16 23 80
14600 MONTORO (Cordoba)
www.ortopediaaeropuerto.com




