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ACEADE

Con renovada ilusion, comenzamos el segundo ario de andadura de la Junta
Directiva emanada en las elecciones de comienzos del 2.013.

El primer ario ha sido un tiempo de intensa actividad tratando de paliar los
efectos de la crisis, que afecta a todos, pero de forma singular a las entidades que
1o generan recursos economicos.

Aquellos valores expuestos en la Asamblea General Extraordinaria de
febrero del pasado arnio: Austeridad, transparencia, visibilidad, independencia,
espiritu critico, coherencia, ... todos bajo el paraguas de la elegancia, han dado sus
frutos. Hoy, ACEADE, sigue siendo un modelo de liderazgo en el mundo asociativo
de enfermedades reumaticas, en particular, y de pacientes, en general.

Pero, sabedores de que “camaron que se duerme, se lo lleva la corriente”,
hemos comenzado el 2.014 con una gran variedad de oferta en programas y
actividades, entre las que destacamos las siguientes:

-A través de LIRA, estamos realizando el Programa de Salud y Psicologia,
“Autoayuda y Crecimiento Personal”, que se desarrolla en la tarde de dos martes
de cada mes.

-Participamos en el homenaje al Director-Gerente del H.U. Reina Sofia, José
Manuel Aranda, y al Director de Gestion de la Plataforma Logistica Sanitaria en la
Provincia de Cordoba, Horacio Pijuan.

-Celebramos la XXII Asamblea General Ordinaria.

-Asistimos en Madrid al Primer Congreso de Pacientes Reumdticos,
organizado por la SER (Sociedad Espanola de Reumatologia) con la colaboracion
de CEADE (Coordinadora Espariola de Asociaciones de Espondilitis)

-Convocamos el V Premio Iberoamericano “José Roman” de Investigacion
en Espondiloartropatias.

-Realizamos el primer modulo de formacion al paciente espondilitico en la
Charla-coloquio, avaladas por GRESSER (Grupo para el estudio de la
Espondiloartritis de la Sociedad Espariola de Reumatologia) impartido por la Dra.
Jerusalén Calvo.

-Confirmamos nuestra aceptacion a ser miembros de la candidatura a la
Junta Directiva de CEADE, en las elecciones del proximo mes de abril.

-Comprometimos nuestra asistencia y participacion en la celebracion del XX
Aniversario de ADEAPA (Asociacion de Espondilitis Anquilosante del Principado
de Asturias).

-Continuamos con el nuevo video-curso online “Introduccion a la
Espondilitis Anquilosante para pacientes" impartido por el Vocal de Investigacion
de ACEADE.

-Ofrecemos tratamiento de fisioterapia, por profesionales de FEPAMIC,
para sociosy familiares en primer grado.

-Distribuimos la Memoria de Actividades de 2.013, y el libro “Espondilitis
Angquilosante. Los hechos ” del Dr. Asim Khan.

Lo relatado con anterioridad, da una idea aproximada de la voragine en la
que estamos inmersos todos los miembros de la Junta Directiva y los responsables
de los nucleos, en Pro de los espondiliticos.
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ACEADE

EL DIVORCIO ES SIEMPRE COSA DE DOS

Posiblemente, los dos méximos problemas que
cualquier ser civilizado estd llamado a resolver sean la
eleccion de profesion y la eleccion de conyuge. Con el
primero va implicito su triunfo o fracaso como "productor"
y con el segundo se juega su suerte como "reproductor”.

Y, sin embargo, es sorprendente la falta de
| meditacién y de cuidado con que millones de personas
toman decisiones en ambos problemas.

_ En los albores de la humanidad, puede que al

hombre le preocupara mas el éxito profesional que los
| problemas de apareamiento. Las escenas de caza, de pesca,
de ganaderia y de guerra, dibujadas en las pinturas
rupestres, en las paredes de las cuevas, parecen constituir
conjuros magicos para conseguir el éxito posterior en esas
actividades profesionales. Sin embargo, no aparece el tema
hombre-mujer.

Cambia completamente la perspectiva en cuanto salimos de la prehistoria. En Judea,
Egipto, Grecia, Roma, India... la religion y la magia impregnan por completo determinados
momentos de la vida del hombre. El sexo es uno de ellos, junto con el nacimiento y la muerte. Desde
entonces, en todo esquema religioso encontramos celebraciones sacras para estas situaciones. La
eleccion de pareja, el sexo y la fertilidad han pasado a convertirse en algo importante para el
hombre, en algo por tanto lleno de peligro.

Alo largo de la historia, a medida que el tema se ha ido liberando del &mbito de los dioses,
paulatinamente se ha "desacralizado". Yanadie cree en las diosas del amor o de la fertilidad. Todo lo
mas, y dentro de estratos marcados por la incultura, se echa mano de conjuros, brebajes, pocimas y
amuletos que consigan, como por ensalmo, la rendicion incondicional de la persona amada.

La cosa, como podemos ver, va por otros derroteros. Tanto en el casarse como en el
descasarse, hoydia intervienen maés bien factores (racionales e irracionales, todo hay que decirlo)
del llamado "homo sapiens". Basandose tanto en estos factores como en datos socioldgicos,
psicologicos, familiares... jseria posible predecir el éxito o fracaso en la convivencia de una
determinada pareja?

Lewis Terman (conocido especialmente por su test de inteligencia) tiene un libro sobre el
tema: "Psychological Factors in Marital Happiness" (Factores psicolégicos en la felicidad
matrimonial).

Segun €I, factores determinantes de ajuste matrimonial, en quien los posea totalmente o
en sumayor parte, son los siguientes:

-Convivencia ampliay duradera de los padres,
-infanciafeliz,

-buena disciplina en el hogar (ni dictadura ni anarquia),
-intenso afecto hacia los padres,

-franqueza con los padres en relacion con los asuntos sexuales,
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-escasez y suavidad de castigos durante la infancia,
-actitud sexual positiva (sin gazmorierias ni aversion) durante las relaciones antes del
matrimonio.

Y yo me atreveria a afladir uno mas: lejania de la familia una vez constituida la pareja.

Ocurre un hecho curioso, tanto a la hora de formar pareja como a la hora de deshacerla. Por
desgracia, en nuestra sociedad espafiola no hay suficiente tradiciébn ni servicios técnicos de
asesoramiento matrimonial. Parece que existe un freno a la hora de pedir ayuda al psicologo. Pero por
desgracia, nunca faltan las personas entrometidas e incompetentes siempre dispuestas a reemplazarlo.

Entre ellas, hay que citar en lugar preferente a los propios familiares de la pareja que, casi sin
excepcion, se creen no solo con el derecho sino con la obligacion de opinar, aconsejar, censurar, sugerir,
ordenar o prohibir en relacion con el asunto.

Por esto, no estard de mas enunciar un principio que resulta evidente: "si se trata de personas
dotadas de un normal desarrollo mental y en condiciones legales para poder casarse o descasarse,
nadie estd autorizado moralmente a interferir en sus decisiones". Asi de tajante.

Claro es que los padres, tios, abuelos, hermanos mayores... cuando se trata de casamiento
justifican su intervencion afirmando que “los muchachos™ carecen de experiencia de la vida, son
"ingenuos", "alocados"... Pero ninguno de tales argumentos puede contrarrestar esta simple verdad:
cada ser humano tiene derecho a elegir libremente su destino y solamente él puede hacerlo.

Existe un detalle que hace atin mas funesta la interferencia en el momento de la separacion que
en el momento del casamiento. Cuando dos personas se proponen casarse -o simplemente formar pareja
sin pisar juzgado o sacristia- se sienten fuertes, se respaldan mutuamente y se atrincheran tenazmente
frente a las interferencias externas. De hecho, poca eficacia muestran de ordinario las conminaciones e
incluso chantajes familiares a dos chicos que se empefian en unirse.

Sin embargo, cuando en el seno de una pareja surgen las desavenencias, las acritudes y los
distanciamientos, nace también la soledad y con ella el miedo. Y el ser humano, cuando tiene miedo, se
vuelve extremadamente influenciable. Hay determinados momentos en la vida del hombre -
normalmente cuando se producen cambios-, en los que su psicologia se torna manifiestamente
vulnerable: la pubertad, el divorcio, la pérdida de empleo, la menopausia, la jubilacion... En todos ellos,
el ser humano se siente especialmente débil.

Si en este momento de crisis matrimonial aparece el imprevisto consejero, el funesto asesor
improvisado (la mama de €1, la amiga de ella), podemos aventurar un prondstico mas bien negativo para
el tema. En esta situacion, todo lo que no sea un asesoramiento técnico, objetivo y profesional, mas
que ayudar desayuda. Y no vale la pena hablar de “buena voluntad”. Todos hemos sufrido en nuestra
vida -seguro que si- por culpa de gente inepta pero con buena voluntad. Es algo que hay que tener muy
en cuenta.

Porque, pensandolo despacio, cuando un barco hace agua, se pueden tomar tres opciones:

1) seguir navegando mientras el liquido no nos llegue al cuello,

2)llevar el navio a los astilleros para su reparacion, o

3) remolcarlo simplemente para su desguace.

Estas tres mismas opciones se pueden tomar con un matrimonio que hace agua. Pero decidir cual
de ellas hay que elegir... es asunto "exclusivamente" de la pareja.

Porque hay cosas que estan pensadas para dos: el beso, el parto, la caricia, la fidelidad, el sexo,
la donacion, el abrazo, la confidencia.

Y el desamor, lo mismo que el amor, también es cosa de dos.

Alfonso Lopez Caballero
alzcaballero@gmail.com
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REINA SOFIA, JOS€ MANUEL ARANDA, Y AL DIRECTOR DE GESTION D€ LA PLATAFORMA
LOGISTICA SANITARIA €N LA PROVINCIA D€ CORDOBA, HORACIO PLIVAN

El pasado viernes, 7 de febrero, se le rindidé un caluroso homenaje en el Salén Liceo del
Circulo de la Amistad al Director-Gerente del H.U. Reina Sofia, José Manuel Aranda, y al Director de
Gestiodn de la Plataforma Logistica Sanitaria en la Provincia de Cérdoba, Horacio Pijuan.

Ambos han cesado en sus cargos al haber sido nombrados por el Consejo de Gobierno de la
Junta de Andalucia, el 28 de enero, como Gerente del Servicio Andaluz de Salud, y como Director
General de Gestion Econdmica y Servicios del SAS, respectivamente.

Al acto asistieron: el Viceconsejero de Igualdad, Salud y Politicas Sociales de la Junta de
Andalucia, Aquilino Alonso, la Delegada Territorial de Igualdad, Salud y Politicas Sociales en
Cordoba, Maria Isabel Baena, el Rector Magnifico de la Universidad de Cordoba, José Manuel
Roldan, la Secretaria General de Hacienda, Maria José Gualda, la nueva Directora-Gerente del H.U.
Reina Soffa, Marina Alvarez, Julidn Sanz Garcia de Dionisio, Responsable de la Unidad de
Participacion Ciudadana del H. U. Reina Sofia y un largo etcétera de personalidades que no
quisieron dejar de testimoniar su agradecimiento a los dos agasajados.

ACEADE estuvo representada por su Presidente, Jesus de la Haza, y su Vicepresidente,
Manuel Rodriguez, quienes transmitieron en nombre de la Asociacion, a los dos nuevos cargos del
SAS, la felicitacion por los nombramientos y les desearon un futuro pleno de éxitos.
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XXIl ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA

En la mafiana del sdbado, dia 22, con numerosa asistencia de socios, y en el Salén de Actos
de la Residencia de FEPAMIC, ACEADE celebrd la XXII Asamblea General Ordinaria bajo la
presidencia de su Junta Directiva, siguiendo su ordenamiento estatutario.

Comenzo la Asamblea dando lectura el Secretario, José Cuenca, del acta de la Ultima reunidén
para someterla a aprobacion.

A continuacién, el Tesorero, Manuel Sanchez, expuso la Memoria Econdmica del pasado
ejercicio 2.013, y el Presidente, Jesus de la Haza, y el Vocal de Investigacion, Juan Luis Garrido, la
Memoria de Actividades.

El responsable del Nucleo Oeste, con sede en Palma del Rio, Rafael Rodriguez, relaté las
acciones realizadas durante el pasado afo.

El Vicepresidente, Manuel Rodriguez, invitd a participar en el Boletin informativo Trimestral
que alcanza con este ejemplar el nUmero 77 en los casi 20 afos desde su creacidn. El Plenario las
aprobd por unanimidad.

Varios miembros de la Junta Directiva realizaron la exposicion del Programa de Actividades y
Presupuesto para el afio en curso.

Al finalizar, se hizo entrega de la edicién de la Memoria de Actividades 2.013 que ha sido
donada por la Diputacion Provincial, y se compartié un aperitivo en un ambiente fraternal.
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PRESENTACION DE LOS RESPONSABLES DE LOS
NUCLEOS PROVINCIALES DEL PROGRAMA

Aprovechando la reunién de la Asamblea General Ordinaria, y como una actividad de
trabajo mas, se hizo la presentacion oficial de los Delegados de Zonas o Nucleos. Estos
realizaran la mision informativa y de gestiones por la periferia geografica de nuestra provincia;
una labor ardua y voluntaria, que ya ha iniciado su cometido, con el afan de facilitarles y
acercarles a los pacientes espondiliticos toda la informacidn de la que dispone la Asociacion y
atenderles en sus requerimientos.

Es una tarea mas del compromiso adquirido por el equipo técnico y la junta directiva,
para hacerles mas facil, a los pacientes de la provincia, su contacto con la entidad, evitando las
molestias de desplazamientos.

Los cuatro responsables de los Nucleos son:

-Zona norte, DA3. Edith Wechsseler (Peharroya-Pueblonuevo). Con una gran
experiencia en el mundo asociativo de enfermos reumaticos.

-Zona Oeste, Don Rafael Rodriguez (Palma del Rio). Hizo ante la Asamblea una
exposicidn del trabajo realizado en el afio 2.013. Labor y gestidon encomiable, a pesar de contar
Con pocos recursos. Su actuacion fue muy reconocida y aplaudida por los asistentes.

-Zona Sur, Don Francisco Lara Jaraba (Aguilar de la Frontera). Es conocido su quehacer
en toda la ciudad, su gestién de datos, medios informativos y television local (Grupo
Comunica). )

-Zona Este - Don José Lorente (El Carpio). Ultimo delegado incorporado a la nueva
estructuracion creada el pasado afio. Persona con una decidida implicacion en ACEADE.

9 I



ACEADE

MISCELANENS

ACEADE en la Diputacion
En la manana del jueves, dia 9 de enero, asistimos al Palacio de la Merced sede de la
Diputaci én para solicitar la edicion de la memoria de actividades. Una vez mas, ACEADE recibid
una calida acogida por sus autoridades que accedieron a la peticion formulada.

El Gerente del H.U. Reina Sofia
visita la sede
El Dr. José Manuel Aranda Lara, Gerente |
del H.U. Reina Sofia, visitd la sede de ACEADE
el miércoles, dia 15 de enero, _
correspondiendo a la invitacion que se le & "
habia realizado por medio del Vicepresidente |
de la Asociacion, Manuel Rodriguez.
Aprovechd la ocasion para conocer la labor de
FEPAMIC y la Residencia de Gravemente
Afectados. El objetivo de este encuentro es :
encontrar sinergias y puntos en comun sobre
aspectos afines entre las dos entidades.

ASISTENCIA A LA CONVOCATORIA DE LA JUNTA RECTORA DE LA
FEDERACION PROVINCIAL DE CORDOBA FEPAMIC.

| Celebrada el viernes 24 de Enero a las 17
‘;f horas, en el Salén de Actos de la Residencia de
B Fepamic.

El orden del dia se expuso segun lo previsto en
su comunicado, con la aprobacién del acta anterior
por unanimidad. A continuacién, presentacion para
la solicitud de inclusién nueva incorporacion de
ASENCO como Asociacidon de Enfermedades
Neuromusculares, informe de la Federacion con el
resultado de la nueva admisidon como asociativa por
exigencia Ley de la asociacion ACOARE. Se hizo exposicion de los nuevos proyectos
realizados y dados sus resultados con éxito ya ejecutandose y en activo, también el programa
y propuestas de los nuevos estudios de posible futuro inmediato, con aceptable opinidn y
complacencia general, realizado dentro del mejor plan econdmico y de inversion, como
ejemplo la posible necesidad de la adquisicion de un nuevo local para la ampliacién
inmobiliaria. Finalizada la seccidn, se dio por concluido el acto después de ruegos y preguntas.
A dicha convocatoria fueron nombrados y asignados por Junta de la asociacion de ACEADE en
representacion de la misma a Manuel Caldevilla y Manuel Rodriguez.
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ACEADE visita el Laboratorio de Analisis del movimiento

El lunes, 27 de enero pasado una delegacidén de ACEADE visito las nuevas instalaciones del
Laboratorio de Analisis del movimiento del H.U. Reina Sofia situado en la planta primera
(Reumatologia) del Hospital Provincial.

Reunion con el Director Técnico
Para programar el afo 2.014, se reunieron con el Dr. Collantes, Director Técnico de la
Asociacion, con tres miembros de la Junta Directiva, Presidente, Vicepresidente y Vocal de
Investigacion, para programar el afio 2.014. La sesion fue calificada de muy intensa y muy
interesante. Se desarrolld la visita en el despacho del Director de la Unidad Clinica de
Reumatologia durante la manana del lunes dia 27 de enero.

ACEADE en la IX
Asamblea General
Ordinaria de ACPA

El sabado, dia 15 de marzo
se celebrd, en el Salén de
Actos de la Residencia de
FEPAMIC, la IX Asamblea
General Ordinaria de |la
Asociacion Cordobesa de
Pacientes anticoagulados
(ACPA) con la presencia del
delegado de ACEADE, Manuel
Rodriguez, que correspondio a
la invitacion cursada por su
Presidente, Rafael Martinez.
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ACEADE presenta al Pregonero
del Pregon Médico de Semana
Santa

En la tarde del jueves, dia 20 de
marzo, se celebrd en el Salén de Actos
de Gran Capitan, 3 el VIII Pregdn
Médico de Semana Santa, donde
ACEADE estuvo haciendo |la
Presentacion del Pregonero De esta
forma se hace mas visible nuestra
patologia entre los profesionales de la [8
salud, al tiempo que la relaciéon dual
médico-paciente, institucion-entidad, se estrecha en bien de los afectados de espondilitis.

Nuestra Sefiora del Rosario - Nueva Carteya (Cordoba)

CAJA RURAL

Una Caja para an Puecblo
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RINCON DEL €SPONDILITICO

Segln conversacion mantenida con D. Manuel
Rodriguez, pasd a glosar como fue mi encuentro con la
Espondilitis, como me ha ido, cual es mi estado actual y hablar
sobre ACEADE.

Todo comenzd un domingo de 1988, yo me iba de perol
con los compaieros del trabajo y cual fue mi sorpresa al ir a
levantarme y comprobar que no me podia poner derecho, asi
que entre mi suegra que en P.D. y mi mujer me metieron en un
taxi y me llevaron a Reina Sofia. Alli, me dijeron que era algun
tipo de Reumatismo y me dieron cita para el Servicio de
Reumatologia con el doctor don José Gonzalez. Después de
varios estudios, el Dr. Gonzalez me diagnosticé Espondilitis B
27 + lo cual me hizo que tenia que cambiar algunos habitos de
vida, asi como tener mas precaucion en la vida diaria.
También, me aconsejo asociarme a ACEADE donde podia encontrar mas informacion y tratar
de llevar mi enfermedad lo mejor posible. El r. Gonzalez me estuvo llevando hasta hace
aproximadamente 15 anos que me empezd a verme el r. Collantes.

Durante los anos que llevo afectado de la enfermedad he sufrido intensos dolores que he
tenido que soportar trabajando muy duro, pues siempre he trabajado en Hosteleria y esta
actividad conlleva largas horas de trabajo y llegaba a casa hecho polvo, pero por miedo al
despido nunca me habia dado de baja y al final, cuando ya no podia mas, asi ha sido. En
Noviembre 2011 me operaron de Epicondilitis (codo de tenista) yo que no tengo ni idea de lo
que es una raqueta, es broma, dandome de alta en Febrero 2012. En Abril me dio un tirdn la
columna y me di de baja por la mutua, y en Junio cuando me fui a incorporar me despidieron.
He omitido decir que llevo unos siete ainos en los gimnasios y lo que mas hago es hidroterapia,
haciendo que el dia, que voy al Club Gym Sierra, sea un poco mas llevadero.

En la consulta, me han dicho que probablemente haya que cambiar el tratamiento por
parecer insuficiente lo que indica que el Dr. Collantes esta siempre pendiente de nosotros.
Actualmente, me encuentro un poco mas limitado sobre todo por las rodillas que no me puedo
acachar.

Con respecto a la asociacién, he de decir que no me acuerdo exactamente cuando me
asocié, pero debio de ser por los afios 90, y la sede estaba en el Centro Civico de la calle Motril,
donde me dio la bienvenida D. José Roman que en P. D. y me atendieron de maravilla. Hasta
hace 2 afos no he podido asistir con regularidad a las reuniones, cursos, etc. Pues siempre
estaba en el trabajo de entonces. Para hablar de la labor de ACEADE habria que emplear varios
folios y ser mejor escritor de lo que yo soy, pues la labor que hace con nosotros es encomiable y
el hecho de compartir las experiencias de otros companeros te hace sobrellevar tu enfermedad
de otra manera y repito el trato es exquisito. Que podria yo aportar a la asociacion pues
ponerme a vuestra entera disposicion para lo que necesitéis de mi.

Un fuerte abrazo de José Alvarez Civico
13



ACEADE PARTICIPA EN €L PROGRAMA DE SALUD
¥ PSICOLOGIA, "AUTOAYUDA ¥ CRECIMIENTO
PERSONAL" €N CONJUNCION CON ACOFI ¥ ACOARE

Estamos realizando, en el Salon de Actos de
FEPAMIC, cuatro talleres de psicologia a través de LIRA,
junto a la Asociacién de Fibromialgia y Fatiga Cronica
(ACOFI) y la Asociacion Cordobesa de Artritis Reumatoide
(ACOARE). Los talleres son:

1.-Mejora de la percepcion: programa de
entrenamiento de la autoestima en personas con dolor
crénico.

2.-Habilidades de comunicacién: Comunicarnos
mejor y aprender a enfrentarnos a los demas con menos
desgaste personal.

3.-Relacidn entre estrés, emociones y dolor:
habilidades de manejo de las situaciones estresantes.

4.-Estrategia de autocuidado y afrontamiento del
dolor: como adaptarse de forma eficaz. w

Las fechas de las sesiones son: 4y 18 de marzo, 8y B
22 de abril, 6y 13 de mayo, 3y 10 de junio.

El taller esta impartido por la Dra. Maria del Mar de
la Oliva, psicologa, que atesora una gran experiencia y §
unos muy doctos conocimientos.
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ACEADE €N €L | CONGRESO DE PACIENTE CON
ENFERMEDADES REUMATICAS

Los dias 21 y 22 de marzo se celebré el I Congreso de Pacientes con enfermedades
reumaticas en el Ilustre Colegio de Médicos de Madrid, en el que se inscribid ACEADE, en la
persona de su Presidente.

La inauguracién fue el viernes, dia 21 de marzo a las 16:00h en la sala Gran
Anfiteatro con la participacion de Dia. Maria Mercedes Vinuesa Sebastian, Directora
General de Salud Publica, Calidad e Innovacién del Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad; junto con el presidente de la Sociedad Espafiola de Reumatologia, el
Dr. Santiago Mufioz; y el responsable de la Comisidn de Relaciones con Pacientes y
vicepresidente de la SER, el Dr. Manuel Castafo.

A continuacion, se desarrollaron las siguientes ponencias:

TR0 pe POMENTES
REB'S ERHDURES

ﬁ

Presidente y Vicepresidente de la SER y Delegado de ACEADE
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-“Estrategia Nacional de Enfermedades Reumaticas y Musculo-esqueléticas” por la
Dra. Rosario Garcia de Vicufa, H.U. de La Princesa, Madrid.

-"Red de Escuelas de Salud para la Ciudadania”, por D. Jesus Casal, Secretario
Técnico de la Red de Escuelas de Salud para la Ciudadania del Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad.

-"La Discapacidad en Espafa: Tramitacién legal”, por D@ Macarena Biencinto,
abogada.

-"Papel de las Asociaciones de Pacientes. Movimiento asociativo” por Giovanna
Gabriele, Fundacié Josep Laporte. Universidad Auténoma de Barcelona. Proyecto
“Universidad de los pacientes”

-“Manejo del dolor crénico” por el Dr. José Vidal, H.U. de Guadalajara.

-“Obesidad y sedentarismo: Una enfermedad en progresion”, por la Dra. Judith
Lépez, H.U. de Canarias, Santa cruz de Tenerife.

-“Embarazo y enfermedades reumaticas”, por la Dra. Paloma Vela, H. General
Universitario de Alicante.

-"Las enfermedades reumaticas en los ninos”, por el Dr. Juan Carlos Lopez, Hospital
Infantil Universitario Nifio Jesus de Madrid.

En la mafiana del sabado, dia 22 las ponencias fueron:

-“Estilos de vida saludable. Alimentacidn y deporte por el Dr. Miguel Angel Caracuel,
H.U. Reina Sofia de Cérdoba.

-"Sexualidad y enfermedades reumaticas”, por la Dra. Montserrat Romero, Hospital
Bellvitge de Barcelona.

-“Tu enfermedad como motor de un reto de superacién”, por d. Jacobo Parages,
deportista.

-"La “invisibilidad” de las enfermedades reumaticas y sus implicaciones en las
relaciones sociales” por Carmen Sanchez, AECOS, Jenny Inga, AESS, Pedro Plazuelo,
CEADE, Antonio Torralba, CONARTRITIS, Pilar Pazos, FELUPUS, Benito Martos, LIRE.

-"Biosimilares y equivalencias terapéuticas” por el Profesor Juan Vicente Esplugues,
Universidad de Valencia.

~'Cémo se hacen los ensayos clinicos” por el Dr. José Maria Alvaro-gracia, H.U. de La
Princesa, Madrid.

-“El papel de enfermeria” por D@ Amelia Carbonell, H.U. San Juan, Alicante.

-“Importancia de Atencidn Primaria” por el Dr. Alejandro Tejedor, Centro de Salud
Ciudades de Getafe, Madrid.

-"La relacion médico-paciente” por el Profesor Eliseo Pascual, Hospital General
Universitario de Alicante.
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UN REFERENTE PARA €L ESPONDILITICO

Hoy traemos a estas paginas un referente para todos los
enfermos, en general, y para los reumaticos, en particular:
Jacobo Parages, un afectado desde hace 18 anos con espondilitis
anquilosante. Participé en el I Congreso de pacientes con
enfermedades reumaticas, con la ponencia “Tu enfermedad
como motor de un reto de superacion” en la que conté tanto su
experiencia desde que fue diagnosticado de su enfermedad,
pasando por las consecuencias tanto positivas como negativas,
hasta cdmo se planteé el reto de cruzar a nado el Estrecho de
Gibraltar, y su aventura que llevé a cabo el pasado aiio, en el mes
de junio.

La redaccion del Boletin Informativo de ACEADE, le ha entrevistado.

-Jacobo, haz una primera aproximacion sobre tu actividad deportiva, natacion, y la
espondilitis anquilosante.

-He comprobado que la terapia farmacoldgica y el ejercicio van de la mano. Puedo
afirmar que la relacion entre bienestar fisico y psiquico proporcionado con el deporte es del
cien por cien.

- ¢Qué es lo que te ha impulsado a enfrentarte a la enfermedad y al reto de cruzar a nado
el Estrecho de Gibraltar?

-Las ganas de superarme y las ganas de compartir esa superacidn con gente que tiene la
misma u otras enfermedades.

Considero que las cosas vienen cuando y cdmo menos esperas, y hay que saber y poder
superarlas. Una enfermedad de este tipo no puede ser razén para no dejar cumplir con los
suenos, proyectos y tener la oportunidad de compartirlos.

-Cuando cruzabas el Estrecho de Gibraltar, éen qué pensabas?

-Primero en la vulnerabilidad al ver esos enormes buques que continuamente navegan
entre el Mar Mediterraneo y el Océano Atlantico. Unos 80 mil al afio. Somos, nunca mejor
dicho, una gota en el inmenso mar.

También, en la belleza de la creacidn: el mar, las ballenas calderén que me acompafiaron
parte del trayecto, la costa marroqui, etc. Imagenes que estaran siempre en mi retina.

-¢Cuales son las claves para el éxito de conseguir un reto como el que te marcaste?

La ilusién, la confianza, la disciplina, el compromiso, el sacrificio, el esfuerzo, la
pasion,...Todas esas claves y algunas mas, hacen que la meta que quieres alcanzar la consigas.

-Dinos tu préximo reto.

-Con unos amigos, quiero hacer la travesia a nado del canal de Menorca, unos cuarenta
kildmetros, el verano que viene, Calculamos una duracién de alrededor de 12h. hay quien lo ha
hecho en menos tiempo, y otros en mas. Nosotros entendemos que sera una buena marcasi la
logramos.

- ¢COmo definiria esta experiencia?

-Impresionante, casi magica. Hay muchos detalles que sélo se pueden explicar si uno los
vive, detalles que hacen la experiencia casi mistica. Ademas, pienso que plantearme un reto
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como éste, con las barreras que he tenido que superar, motiva mucho. Conseguirlo con éxito da
la felicidad, y poder compartirlo me llena de satisfaccion.

En uno de mis videos, el del dia del reto, termino con una frase: "Buscate un reto, lucha
por él, cuando lo alcances, tocaras el cielo" Y... yo he tocado el cielo.

-¢Qué mensaje lanzaria al resto de pacientes con este tipo de enfermedades?

-Un mensaje de animo, ilusidn y fuerza. La fuerza para luchar contra una enfermedad
esta en el interior de cada uno y ahi hay que buscarla. La ayuda externa, médicos, familia,
gente querida, es muy importante pero la verdadera respuesta esta en el interior de cada uno.
De ahi salen las ganas de luchar y de superar cualquier circunstancia adversa.

Afadiria: “Busca un reto cualquiera, en cualquier campo, lucha por ély cuando lo logres,
itl, también, tocaras el cielo!

-Gracias, Jacobo, por tus palabras que transmiten ilusion y esperanza. éQuieres anadir
algo mas?

-Si mis ocupaciones profesionales me lo permiten, estaré con los aceadistas (asi me ha
dicho Jesus, Presidente de ACEADE, que os llamais) en la Jornada Anual del mes de junio. Seria
un verdadero placer acompafiaros. Un saludo para todos los lectores de este Boletin.
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CICLO DE CONFERENCIAS-COLOQUIO 2014

A continuacion se incluye un extracto del material elaborado para el proximo Ciclo de

Conferencias sobre Espondilitis Anquilosante impartido por la Dra. Jerusalén Calvo. Son solo las
primeras paginas introductorias del primer médulo de los cuatro de los que consta el ciclo de
conferencias.

Mddulo 1: Introduccion general ala EA

1.1 Consideraciones generales.

La espondilitis anquilosante es una enfermedad que causa la inflamacién y dolor en la columna vertebral.
Los primeros sintomas suelen incluir dolor de espalda y cuello, que suele ser peor por la mafana al levantarse
de la cama. Este tipo de dolor de espalda empeora con el reposo y mejora con el ejercicio o actividad. También
puede afectar a otras articulaciones como los hombros, las caderas, las rodillas, los tobillos y las articulaciones
entre las costillas y el esterndn. También pueden existir sintomas fuera de la columna como la irritacion
intestinal y dolor en los ojos.

La espondilitis anquilosante afecta a alrededor del 1-2 % de los espafioles. La enfermedad generalmente
aparece por primera vez entre las edades de 15 a 40 ainos y es casi tres veces mas comun en los hombres que
en las mujeres.

La causa exacta de la espondiitis anquilosante no se conoce. Parece que en casi todos los casos, la
enfermedad aparece en una misma familia, sobre todo en las personas que llevan el gen HLA- B27 en sus
células. Sin embargo, sblo uno de cada ocho personas que tienen el HLA-B27 desarrollara espondilitis
anquilosante asi que tener el gen no significa necesariamente que la enfermedad aparezca.

Para las personas que tienen HLA-B27 y tienen un padre, hermano o hermana con la espondilitis
anquilosante, el riesgo de desarrollar la enfermedad es aproximadamente uno de cada cinco.

La espondilitis se encuadra en un grupo de enfermedades reumaticas mas amplio que se deominan
espondiloartritis.

Las Espondiloartritis constituye una familia heterogénea de enfermedades interrelacionadas mas que una
sola enfermedad con diferentes manifestaciones clinicas.

Se pueden definir como el grupo de procesos que, mediante un mecanismo facilitado por el antigeno HLA-
B27, conduce a una espondilitis difusa (que podemos denominar como Sindrome Espondilitico = Conjunto de
Signos y Sintomas que conforman el espectro de éste grupo de enfermedades reumaticas).

Como espondiloartritis se conoce a un grupo de enfermedades crdnicas relacionadas pero con diferente
expresion clinica que comparten una serie de caracteristicas comunes que a la vez las diferencian del resto de
reumatismos inflamatorios:

1) Superposicidn de signos y sintomas entre las diferentes enfermedades que componen el grupo

2) Agregacion Familiar.

3) Respuesta Inflamatoria
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4) Fuerte asociacion con el antigeno de histocompatibilidad HLA-B27

5) Relacién con infecciones.

6) Mecanismos patogénicos comunes

Las Espondiloartritis se caracterizan por presentar inflamacién en el esqueleto axial (sacroilitis,
espondilitis) e inflamacién en las articulaciones periféricas (artritis) y entesis (entesitis). Segun el principal
sintoma clinico actualmente se diferencian en predominantemente axial o la forma periférica. Los pacientes
pueden presentar manifestaciones cutaneas (balanitis circinada, queratodermia blenorragica y eritema
nodoso), oftalmoldgicas (uveitis anterior y conjuntivitis), cardiopulmonares (fibrosis apical, alteraciones

valvulares y de la conduccidn), gastrointestinales (inflamacién de la mucosa digestiva) y renales (nefropatia
por depdsito de amiloide, IgA o por uso de antiinflamatorios).

Actualmente se utiliza casi exclusivamente el término espondiloartritis (por hacer alusion a la afectacién
inflamatoria de la columna y la artritis periférica) e incluyen actualmente: a) espondilitis anquilosante
considerada el prototipo; b) artritis reactiva (el término sindrome de Reiter ha caido justificadamente en
desuso); c) artritis psoriasica; d) artritis de las enfermedades inflamatorias intestinales cronicas; €) artritis
crénica juvenil y f) Espondiloartritis indiferenciadas. Este ultimo grupo se refiere a formas de Espondiloartritis
con caracteristicas clinicas y radioldgicas, pero que no cumplen los criterios diagndsticos de ninguna de las
entidades anteriores, aunque recientemente se esta usando mas el término de espondiloartritis no radioldgica
para designar a éstas.

Las formas mas frecuentes son la Espondilitis Anquilosante y las formas indiferenciadas.

1.2 Historiadela EA

A partir de la observacion clinica de pacientes y del replanteamiento de preguntas insuficientemente

resueltas, se pudo advertir la frecuente agregacion de algunas enfermedades (psoriasis, espondilitis, artritis
periférica, entesitis, uveitis anterior aguda, enfermedad intestinal inflamatoria crénica...) en un mismo
paciente (a la vez o secuencialmente) y también, en diferentes miembros de una misma familia. Otros
observadores habian comunicado interrelaciones y similitudes clinicas entre las diferentes enfermedades que
hoy componen las Espondiloartritis. Estas observaciones fueron la base de su reagrupamiento por criterios
diagnosticos, inicialmente empirico. Posteriormente, con el desarrollo de nuevos métodos y técnicas analiticas
ha venido confirmarse la veracidad de la hipétesis formulada.

Ya en los afios 70, la posibilidad de determinar los antigenos de histocompatibilidad descubrid la alta
prevalencia (mucho mas de la esperada para la poblacion general) del HLA-B27 en pacientes que padecen
Espondilitis Anquilosante, Artritis Psoriasica, Artritis Reactiva o uveitis anterior aguda. Mas recientemente, en
los 90, otro hecho cientifico producto de la implementacion de nuevas tecnologias ha apoyado definitivamente
la observacion. La revision de los mas recientes textos y articulos dedicados al tema, o que tienen como objeto
las Espondiloartropatias, confirma que el concepto ha dejado de ser una especulacién y se ha transformado en
una realidad plenamente aceptada. Todos los autores se refieren a estas enfermedades con un lenguaje
comun, que es el verdadero principio de la aceptacion universal de una idea. Asi pues, el concepto de
espondiloartritis tiene el mérito de ser muy Util en la practica clinica, permite reconocer, en un paciente dado,
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las principales caracteristicas de una espondiloartritis aun antes de buscar las particularidades para
identificarlo mas precisamente como, por ejemplo, una artritis psoridsica o una artritis reactiva.
1.3 1.3 Epidemiologia

La prevalencia no esta definitivamente establecida, debido a que hasta hace relativamente poco tiempo
no se les ha prestado la misma atencion que a otras enfermedades reumaticas como la artritis reumatoide o la
osteoporosis. El problema principal del estudio epidemioldgico de las Espondiloartritis ha sido la ausencia de
criterios diagnosticos, ya que los criterios de clasificacion presentan una baja sensibilidad, sobre todo en
formas precoces o poco sintomaticas, lo cual supone una infraestimacién de la incidencia y prevalencia de la
enfermedad, sobre todo en enfermedades que no son frecuentes.

Estudios epidemioldgicos recientes que han evaluado la prevalencia de espondiloartritis en la poblacion
general oscila entreel 0,47% al 1,6 %. Estos estudios sugieren que las espondiloartritis son mas frecuentes de
lo que previamente se habia supuesto, posiblemente se pueda doblar las cifras anteriormente manejadas y
que por tanto, no deben considerarse escasas.

Las Espondiloartritis tienen una distribucidn universal, variando su prevalencia en funcién de la etnia,
localizaciéon geografica y, sobre todo, de la frecuencia del HLA-B27 en la poblacion general, siendo la
Espondilitis Anquilosante y la A. Psoriasica las formas clinicas mas prevalentes (68,3% y 12,7%,
respectivamente). La tasa de Espondiloartritis en la raza caucasiana es tres veces mayor que en la raza negra,
es muy baja en Japon y méas alta en las poblaciones cercanas al Artico. La prevalencia del HLA-B27 es muy alta
entre los pacientes con EA (90%), siendo mas baja en las otras entidades del grupo (70% en A Reactiva, 60-
70% entre A Psoriasica con afectacion de columna, 25% en formas periférica y 70% en pacientes con
enfermedad inflamatoria intestinal asociada). Aproximadamente, el 2% de los caucasicos HLAB27 positivos
desarrollan una EAY, si existen antecedentes familiares de primer grado, la prevalencia aumenta a un 20%. Por
otra parte, la prevalencia del HLA-B27 en la poblacién general varia dependiendo de los grupos estudiados,
siendo mas alta en algunas poblaciones indigenas de Nueva Guinea, Canada y el este de Rusia, asi como en los
paises mas al norte de Escandinavia. En Europa, la prevalencia estimada es del 4 al 13% en el este, mientras
que es muy poco frecuente en los paises arabes y Japdn, y virtualmente ausente entre los indios
sudamericanos, los aborigenes australianos y los negros africanos.

En Europa, la prevalencia de la EA se sitia en tornoa un 0,3 0 1,8%, lo que equivaldria a la presencia de, al
menos, medio millén de pacientes con EA en Espaiia. A estas cifras habria que afiadir las del resto de las formas
de espondiloartritis, con lo que la cifra total de afectados por este grupo de enfermedades no es nada
despreciable

En Espafa existe una prevalencia media del 13% en pacientes que consultaban servicios de
reumatologia, y que varia del 8 al 16% entre las diferentes regiones espafolas. Se trata pues de enfermedades
de prevalencia relativamente elevada, y que por tanto representan una carga sociosanitaria importante. La

prevalencia de lumbalgia inflamatoria es del 0,8%.
La incidencia publicada hasta la fecha de la EA (ajustada por sexo y edad) varia desde 0,3 hasta 7,3
casos/100.000 habitantes/afo.
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- CUIDAMOS
G M SU SALUD
| CON CALIDAD
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DISFRUTE DE LO MEJOR
TARIFA ESPECIAL ACEADE

INSTALACIONES:

PISCINA CLIMATIZADA, GIMNASIO COMPLETO, SALA
CARDIOVASCULAR, SALA DE MUSCULACION, CIRCUITO
EXPRESS, SALA DE SPINNING, SALA GIMNASIAS DULCES,
SALA MULTIACTIVIDADES, PISTA DE PADEL, CAFETERIA.

SPA:
PISCINA CLIMATIZADA SALADA, JACUZZI, BANO TURCO
SAUNA FINLANDESA, HIDROMASAJES VARIOS.

ACTIVIDADES:

PROGRAMAS DIRIGIDOS EN GIMNASIO, HIDROGIM,
NATACION ADULTOS, ESTIRAMIENTOS, STEP, PILATES,
GIMNASIA ESPALDA, JUST PUMP, G.A.P., TONIFICACION,
SPINNING, CIRCUITO EXPRESS, BAILES DE SALON,

OTROS SERVICIOS: ,
GABINETE MEDICO, GABINETE DE FISIOTERAPIA,
GABINETE DE DIETETICA Y GABINETE DE ESTETICA.

C/. Poeta Luis Cemuda 13 Urbanizacion. “El Tablero” (14012) Cordoba tif. 957280711
WWW.CLUBGYMSIERRA.ES clubgymsierra@clubgymsierra.es
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