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ACCIONES LLEVADAS A CABO 
POR CEADE 2020-2021
Desde CEADE durante el año 2020 por el impacto que supu-
so la pandemia y confinamientos por COVID-19 nos vimos obli-
gados a modificar todo nuestro plan estratégico y previsión re-
alizada y adaptar nuestra actividad a la nueva situación con 
el objetivo de ser más operativos y más activos, velando por 
dar cobertura a todas nuestras asociaciones y a los asociados 
que estas tienen cuyo número es de más de 5000 asociados.
Debíamos realizar los cambios operativos de forma rápida y eficaz, 
esto supuso una sobrecarga de trabajo para conseguir resultados a 
corto, medio y largo plazo, pensando en la duración de la pandemia 
aún sin determinar. A todo esto, sumamos que la sede de Fuenlabra-
da, por estar en un edificio municipal que comparte espacio con un 
Centro de Mayores se ha mantenido cerrado hasta el día de hoy ya 
que la actual situación de pandemia imposibilita su apertura y riesgo.
Teniendo en cuenta la infraestructura de CEADE y la escasez de 
recursos humanos o personal contratado, ha sido un sobre es-
fuerzo poder coordinar en tan poco tiempo los cambios realiza-
dos y poner en marcha todas las nuevas acciones de forma eficaz.
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MISIÓN
La Coordinadora Española de Asociaciones de Espondilitis CEADE 
agrupa 20 organizaciones no gubernamentales (ONG) que prom-
ueven la formación integral del paciente con espondiloartritis, sen-
sibilizar a los ciudadanos y ciudadanas sobre la importancia de estar 
informado en cuanto a la enfermedad. Ser la voz que unifique todas 
las asociaciones de espondilitis apoyando, fortaleciendo y promov-
iendo su causa, mejorar la calidad de vida del enfermo de espondilitis
.
Las asociaciones de CEADE cuentan una base social de 5000 
asociados entre socios número, familiares y colaboradores.

VISION
Aspiramos a convivir en una sociedad más justa y 
solidaria en la que las personas con espondilitis vi-
van en plena integración social.

Ser la organización de referencia para las asocia-
ciones de espondilitis que la conforman en la lucha 
por la defensa de los intereses de este colectiva en 
toda España.

Ser un referente para las sociedades científicas con 
el objetivo de realizar proyectos conjuntos y los pro-
fesionales médicos se impliquen en la labor que de-
sempeñamos.

Dar respuesta a la problemática que supone tener 
una enfermedad crónica, incapacitante y autoin-
mune sensibilizando a la administración acerca del 
impacto en la calidad de vida, entorno social, laboral 
y familiar.

Ser tenidos en cuenta a la hora de la toma de de-
cisiones en todo lo que afecta a los pacientes con 
espondiloartritis Axial (EspAx- nr y Espondilitis An-
quilosante)
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VALORES

En CEADE tenemos un firme compromiso del deber, cumpliendo 
con las vías de acción y comportamiento encaminadas a respetar la 
legislación y los principios de integridad, honestidad y transparencia.

•	 Respeto por los demás.

•	 Por las personas con Espondiloartritis y sus familiares.

•	 Respeto por sus realidades.

•	 Por las asociaciones que les representan

RESPETO

Es nuestro principio básico y fundamental. Tratamos con igualdad 
y universalidad a todas nuestras asociaciones miembros; además, 
defendemos y reivindicamos este valor a la sociedad y a nuestro 
entorno social.

IGUALDAD

Nuestra misión y nuestras actividades están encaminadas a la 
calidad y transparencia, en la medida en que buscamos la me-
jora continua y el mejoramiento de los servicios que prestamos a 
nuestras asociaciones y, por extensión, a nuestros socios, a nues-
tra sociedad y al conjunto de la sociedad.

CALIDAD Y TRANSPARENCIA

Nuestra organización está adaptada e integrada en el mundo 
actual, con actitudes y valores que nos hacen ser muy dinámica y 
flexible.

AGILIDAD 

La recompensa de esta organización son las personas que hacen 
posible su realización y los resultados que esto produce.

RECOMPENSA 
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PRINCIPIOS

Funcionamiento y Regulación del Órgano de 
Gobierno
Asume las responsabilidades de control de la ONG 
y supervisa la gestión eficiente de sus recursos. Sus 
miembros participan activamente en la toma de 
decisiones y son independientes.

Planificación y Seguimiento de la Actividad.
Planifica sus actividades, establece objetivos y 
evalúa su cumplimiento. Aplica criterios de selecci-
ón de proyectos y mide su impacto con sistemas de 
seguimiento.

Comunicación e Imagen Fiel en la Información.
Emite información veraz y completa que no induce 
a error al donante. Los datos sobre el órgano de go-
bierno, actividades y cuentas anuales son públicos y 
accesibles

Transparencia en la Financiación.
Hace público quién le financia, cómo capta fondos 
públicos y privados y qué recursos dedica a ello. Pro-
tege los datos de sus donantes particulares.

Pluralidad en la Financiación.
Una financiación diversificada da estabi-
lidad a la ONG, asegura su independencia 
y la continuidad de sus proyectos. Respal-
da con un porcentaje de financiación privada.

1

2

3

4

5
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Control en la Utilización de Fondos.
Pública cuánto gasta en gestión y en captación de 
fondos y qué porcentaje destina a proyectos. Cuenta 
con herramientas para controlar y justificar el uso de 
sus fondos.

Presentación de las Cuentas Anuales y Cumplimen-
to de las Obligaciones Legales.
Rinde cuentas ante la Administración Pública (regis-
tro y protectorado, Seguridad Social y Agencia Trib-
utaria). Aprueba sus cuentas anuales, que presenta 
junto a la memoria de actividades.

Promoción del Voluntariado.
Está abierta a la participación de voluntarios que 
aportan su tiempo y esfuerzo. Les facilita formación 
y un seguro para cubrir el riesgo que conlleva su co-
laboración.

16

8

7
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Presidente: Pedro Plazuelo Ramos - AEEF
Vicepresidente: Juan Carlos Lara - EDEPA
Secretario: Francisco José Cabello - AEEF
Tesorero: Jesús de la Haza Pineda de las Infantas - ACEADE

*JUNTA DIRECTIVA

Vocal Investigación: Marco Garrido Cumbrera - CEADE

Vocal Comunicación: Marco Antonio Sánchez - AJEREA

Vocal: Julián Vázquez Barajas- AEERL

Vocal: Francisco Trejo Simoes - AEXPE

Vocal: José Antonio Díaz Soto - ADEAPA

Vocales Educación: 

	 José María Borallo. - AEEF

	 Rocío Romero Serrano. - AEEF

VOCALES:

Fue creado en 2012 con el objetivo de dar soporte al equipo ejecu-
tivo en el proceso de análisis y acreditación de ONG. Está formado 
por 4 reumatólogos de reconocido prestigio y dos profesores de 
Universidad que son:

COMITÉ TÉCNICO ASESOR

Dr. Eduardo Collantes Estévez – director del equipo Técnico de CEADE

Jefe Servicio Reumatología del Hospital Reina Sofía de Córdoba.

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

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

Dr. Luis Sala, médico especialista en Reumatología del Hospital Universitario de Tor-
rejón.

Dr. Juan Luis Garrido - Ceade Córdoba. Profesor Asociado Universidad de Córdoba. 
Investigador IMIBIC 

Dr. Marco Garrido Cumbrera - Profesor de la Universidad de Sevilla y miembro del 
Grupo de Investigación Territorio y Salud (GITES) – Responsable Proyectos Investi-
gación Nacionales e Internacionales de CEADE.

Dra. M.ª Victoria Navarro. 

ESTRUCTURA INTERNA
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Webmaster: Marco Antonio (AJEREA)
Comunity Manager: 
Charo Almiñana
Ana Isabel Martín Mancheño
Lorena Arribas
Franses Xabier Llama
Miriam Piñon Vilar 

GRUPO DE REDES SOCIALES 	

*Composición del Patronato a 31 de diciembre de 2021

COMITÉ TÉCNICO ASESOR

Asamblea 
General

Presidente Vicepresidente Tesorero Secretario Gabinete 
Comunicación

Equipo REDES

Webmaster

Junta Directiva

Dirección de 
Proyectos

Secretaría 
Técnica

Comité Técnico 
Científico
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INFORMACIÓN 
FINANCIERA



Pedro Plazuelo Ramos

CEADE

Travesía de la Arena 2,

Fuenlabrada 28944

Madrid

13

RESUMEN FINANCIERO

CEADE cuenta con numerosos colaboradores que contribuyen a 
desarrollar y financiar su actividad. Se trata de administraciones 
públicas, empresas, fundaciones privadas y otras entidades. Su 
apoyo permite a la Coordinadora dar soporte a las ONG para im-
plementar los 9 Principios de Transparencia y Buenas Prácticas en 
su gestión, impulsar proyectos de sensibilización, investigación y 
realizar la coordinación a nivel nacional entre asociaciones, socie-
dades científicas y entidades públicas y privadas.
Financiadores públicos
A fecha de hoy no tenemos financiación pública. Las principales 
fuentes de financiación son las cuotas de socios.
Financiadores privados y otros colaboradores
Las Instituciones Promotoras de la Salud, las Entidades Amigas y el 
resto de colaboradores son empresas y asociaciones privadas que 
comparten la misión de CEADE y utilizan la información que elab-
ora para colaborar con las ONG.

COLABORADORES

SOMOS MIEMBROS DE
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PROYECTO REUMAVID

En el mes de marzo, nada más comenzar los confinamientos por 
la pandemia el equipo de proyectos de investigación de CEADE 
formado por el profesor Marco Garrido Cumbrera de la Universi-
dad de Sevilla y directivo de la Coordinadora, la Dra. M.ª Victoria 
Navarro, reumatóloga del Hospital Universitario La Paz y miembro 
de GRESSER, el presidente de CEADE Pedro Plazuelo Ramos, que 
comienzan a desarrollar proyecto de investigación para medir el 
impacto que tendrán los confinamientos en las personas que pa-
decen enfermedades reumáticas. Teniendo en cuenta que no se 
dispone de financiación para su implementación, se contacta con 
posibles patrocinadores entre los que se contacta con Novartis, 
Abbvie, UCB para plantearles este proyecto.

La propagación y evolución actual de la pandemia COVID-19 en 
el territorio español ha obligado al gobierno de España a dictar 
una serie de medidas, como la declaración del estado de alarma, 
encaminadas a frenar la expansión del virus y a reducir la carga 
asistencial de los hospitales. Estas medidas, sin precedentes, 
están teniendo un gran impacto en la vida de los ciudadanos 
desde diversos puntos de vista, tanto sanitario, socioeconómico 
como ambiental, afectando de manera desigual a determinados 
colectivos como las personas mayores y aquellos con patología 
previa. Ante la demanda por conocer la situación, la Sociedad Es-
pañola de Reumatología ha emitido un informe sobre el impacto 
del COVID-19 en pacientes con enfermedades reumáticas. Del 
mismo modo, existen diversos proyectos en marcha que pre-
tenden evaluar la situación de pacientes reumáticos infectados 
con el COVID-19, como la base de datos de EULAR2, aunque cen-
trados exclusivamente en el ámbito clínico y farmacológico y en 
pacientes que han contraído el virus.

INTRODUCCIÓN

 A pesar de la necesidad y utilidad de dicha información epidemi-
ológica sobre los pacientes reumáticos que han contraído el vi-
rus, existe una carencia de información que permita comprender 
la actual situación de los pacientes reumáticos en su conjunto, 
infectados o no por el COVID-19, pero que están padeciendo de 
una manera u otra las consecuencias de esta situación de alarma. 
Dicha evaluación requiere de enfoques holísticos, interdisciplin-
ares e integradores que permitan comprender mejor como los 
pacientes reumáticos están afrontando el confinamiento y la 
respuesta que se les está brindando.
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REUMAVID (Evaluación de los Efectos de la Pandemia COVID-19 en 
Pacientes Reumáticos en España), impulsada desde la Coordina-
dora Española de Asociaciones de Espondiloartritis (CEADE) y que 
realiza Health & Territory Research (HTR) de la Universidad de Se-
villa. Para llevarla a cabo hemos querido incorporar la colaboración 
de representantes de otras asociaciones de pacientes reumáticos, 
sociedad científica, especialistas sanitarios e industria farmacéu-
tica. Por el momento, se han adherido a la iniciativa tanto La Liga 
Reumatológica Gallega, la Liga Reumatológica Catalana y el Foro 
Española de Pacientes.

EQUIPO DE INVESTIGACIÓN

Principal: Describir el impacto y evaluar los efectos de la pan-
demia COVID-19 en pacientes con enfermedades reumáticas en 
España.

OBJETIVOS:
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1.	 Evaluar los efectos de la pandemia COVID-19 en la evolución de 
la enfermedad.

2.	 Evaluar los efectos de la pandemia COVID-19 en la atención 
asistencial recibida.

3.	 Evaluar los efectos de la pandemia COVID-19 en el bienestar 
emocional y la calidad de vida.

SECUNDARIO:

La expansión de la pandemia COVID-19 
en España, unida a las medidas toma-
das por el gobierno como el estado 
de alarma y el confinamiento están 
teniendo consecuencias en la atención 
sanitaria, el manejo, seguimiento y la 
adherencia a los tratamientos por parte 
de los pacientes con enfermedades re-
umáticas, con posibles efectos tanto en 
la evolución de su enfermedad, su salud 
física, así como su bienestar emocional.

HIPÓTESIS

Se llevará a cabo un estudio observacional, longitudinal y prospec-
tivo en el que participarán pacientes con enfermedad reumática 
diagnosticada por un reumatólogo auto-reportada en España.

METODOLOGÍA

Para ser incluidos, los pacientes deben cumplir los siguientes 
requisitos:

•	 Ser adultos (Mayores de 18 años).

•	 Haber sido diagnosticado por su reumatólogo con una en-
fermedad reumática, pero auto-informado por el paciente.  

•	 Haber visitado a un reumatólogo en los últimos 12 meses 
(excepto que la visita fuera suspendida durante la declar-
ación de estado de alarma).

•	 Ser capaces de responder los cuestionarios.

•	 Firmar un consentimiento informado (Anexo I) tras haber 
leído y entendido la carta informativa (Anexo II)



Pedro Plazuelo Ramos

CEADE

Travesía de la Arena 2,

Fuenlabrada 28944

Madrid

17

Población: pacientes adultos diagnosticados por un reumatólogo 
de alguna de las siguientes con las siguientes enfermedades re-
umáticas:

DISEÑO DEL ESTUDIO:

POBLACIÓN EN ESTUDIO: 

El estudio se presenta en el CEIC del Hospital Universitario La Paz 
donde es aprobado en el mes de abril.

Se solicita a la SER sea declarado de interés científico (DIC) y de 
interés social (DIS) en el mes de abril es concedido.

Se diseña web con la colaboración de AVANTYS en el dominio 

https://www.reumavid.com

Se diseñan diferentes materiales como logotipo, contratos de con-
fidencialidad, contratos de colaboración, etc.

AVANCE DEL ESTUDIO

•	 Artritis reumatoide

•	 Artritis idiopática juvenil

•	 Artritis psoriásica

•	 Artrosis

•	 Esclerosis sistémica (o esclerodermia)

•	 Espondilitis anquilosante o Espondiloartritis Axial

•	 Espondiloartritis periférica

•	 Fibromialgia

•	 Gota

•	 Lupus Eritematoso Sistémico

•	 Miositis (polimiositis, dermatomiositis)

•	 Osteoporosis

•	 Polimialgia reumática

•	 Síndrome de Sjögren

•	 Vasculitis o arteritis

 Estudio observacional, longitudinal y prospectivo.

Adultos con enfermedades reumáticas.
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Se presentan resultados 
en distintos Congresos y 
reuniones científicas

DIVULGACIÓN

EL ESTUDIO REUMAVID SE HA 
IMPULSADO A NIVEL EUROPEO
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SOCIEDADES CIENTÍFICAS Y 
ADMINISTRACIÓN

Desde que se inicio la pandemia por la COVID-19 hemos manteni-
do contacto estrecho con distintos agentes implicados en la toma 
de decisiones y elaboración de recomendaciones con el objetivo 
de hacer llegar la mejor información basada en evidencia científica 
y recomendaciones a las asociaciones de CEADE y a las personas 
afectadas de Espondiloartritis. 
Hemos mantenido comunicación con la Sociedad Reumatológica 
Española (SER), Sociedad Española de Médicos de Atención Prima-
ria (SEMERGEN), Sociedad Española de Reumatología (GRESSER), 
Colegio Oficial de Médicos de la Comunidad de Madrid, Ministerio 
de Sanidad.

A través de las distintas sociedades y CEADE se han emitido reco-
mendaciones y notas de prensa para facilitar información acerca 
de cómo actuar ante la pandemia y confinamientos por parte de 
las personas que padecen espondiloartritis o inmunodeprimidas. 



Pedro Plazuelo Ramos

CEADE

Travesía de la Arena 2,

Fuenlabrada 28944

Madrid

20

NOTAS DE PRENSA CEADE

Desde CEADE se han emitido 6 notas de prensa en distintos medios, 
poniendo de manifiesto el empeoramiento de las personas afecta-
das de espondiloartritis durante el confinamiento, el desabastec-
imiento de medicamentos, o la falta de información. Además, se 
denunció la paralización de servicios y consultas a crónicos.

Se emitieron distintas notas de prensa, por el desabastecimiento 
de la Sulfasalazina, o la recogida de tratamientos en hospitales, así 
como la eliminación de las consultas presenciales para pacientes 
crónicos.

Desde nuestro Gabinete de abogados Fidelitys también he-
mos trabajado para denunciar situaciones de vulnerabilidad o 
desigualdades durante la pandemia:
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JORNADAS VIRTUALES DIA 
NACIONAL DE LA ESPONDILITIS

El pasado 20 de octubre se celebró en toda España el Día Nacion-
al de la Espondilitis en el que participarán las 20 asociaciones de 
CEADE llevando a cabo diferentes acciones en las que pondremos 
de manifiesto el impacto que ha
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Personas Alcanzadas
1485

Reproducciones
728

Personas Alcanzadas
869

Reproducciones
641

Personas Alcanzadas
1058

Reproducciones
489

Personas Alcanzadas
473

Reproducciones
300

Personas Alcanzadas
675

Reproducciones
401
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En 2020 se propuso iniciativa para que el cartel por el Día Nacional 
de la Espondilitis no fuera diseñado por una empresa de market-
ing, sino que fueran los propios pacientes los que mostraran sus 
ideas. El lema para este día tenía que ver con la pandemia por la 
COVID-19 y la enfermedad.
Se presentaron muchas propuestas, entre las que se eligió una de 
un paciente mostrando el laberinto que ha supuesto la pandemia 
y los confinamientos para los pacientes con espondilitis.
El colapso asistencia, falta de recursos humanos y materiales para 
hacer frente a la pandemia y seguir con las revisiones de los pa-
cientes crónicos.

CAMBIO COVID-19

Concurso de dibujo y carteles 
para el Día Nacional de
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DÍA MUNDIAL DE LA 
ESPONDILITIS – 2 MAYO 2020

CEADE presenta el Día Mundial del EA como un día anual dedi-
cado a las personas con espondiloartritis axial (axSpA). Se celebra 
en todo el mundo el primer sábado de mayo. En el Día Mundial 
del AS, nuestras asociaciones miembros y sus patrocinadores 
organizan actividades en todo el mundo para crear conciencia so-
bre axSpA, incluida la espondilitis anquilosante (AS). ASIF tiene 44 
miembros de organizaciones de pacientes de 40 países de todo el 
mundo.

Se diseñaron materiales a
nivel internacional, desde
CEADE tradujimos y
modificamos los presentados
en ASIF
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CAMPAÑA DE DIFUSIÓN EN 
REDES SOCIALES

En 2020 impulsamos la captación de personas voluntarias para 
gestionar las redes sociales de CEADE y afianza

En la actualidad el grupo de personas encargadas de las redes 
sociales son las siguientes:

•	 Ana Isabel (paciente y fisioterapeuta) Twitter

•	 Lorena Arribas (paciente y periodista) Instagram

•	 Charo Almiñana Grupo Facebook de espondilitis

•	 Arantxa Grupo de Jóvenes marchosos con EA

•	 Marco Antonio Sánchez – Webmaster

Pag. Facebook 

3.795 Miembros

Facebook 

3.583 Seguidores

Instagram 

1.014  Seguidores

Twitter

2.276 Seguidores
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PROYECTO DE INVESTIGACIÓN 
IVEA

El estudio IVEA está impulsado por investigadores y fisioterapeu-
tas de la Asociación de Enfermos de Espondilitis de Fuenlabrada 
(AEEF) y la Coordinadora Española de Asociaciones de Espondiloar-
tritis (CEADE), conjuntamente con la Universidad Camilo José Cela. 
Llevamos más de un año diseñando este estudio con los siguientes 
objetivos:

Objetivo general

Identificar el impacto
de la modificación de
los hábitos de vida en
pacientes con
espondilitis
anquilosante

•	 Examinar los efectos de los hábitos de vida sobre la capaci-
dad funcional en pacientes con EA

•	 Determinar los beneficios sobre la actividad de la enferme-
dad mediante intervenciones en hábitos de vida.

•	 Observar el impacto sobre la calidad de vida y el descanso 
en pacientes con EA según la modificación de sus hábitos 
de vida

•	 Especificar si existe una mejora de la movilidad de la co-
lumna vertebral, la expansión torácica y la distancia dedos 
suelo según los hábitos de vida

Comité Técnico Asesor

En la actualidad se han desarrollado varias reuniones para pre-
sentarlo y captar participantes, hoy tenemos más de 160 personas 
inscritas de las cuales esperamos que unas 80 personas cumplan 
el perfil para poder participar en el mismo.



Pedro Plazuelo Ramos

CEADE

Travesía de la Arena 2,

Fuenlabrada 28944

Madrid

27



Pedro Plazuelo Ramos

CEADE

Travesía de la Arena 2,

Fuenlabrada 28944

Madrid

28

FORMACIÓN PARA 
ASOCIACIONES Y DIRECTIVOS

Curso para directivos de Gestión 
de Asociaciones-Lilly  Participan 
AEXPE y ASEA de las Infantas - 
ACEADE1

2

3

4

Asociacción – Abbvie 
Curso de comunicación para 
Federaciones y Coordinadoras. 
Liderando el futuro 15 y 16 de dic-
iembre 2021

AGORA de Novartis para directivos 
de Federaciones Nacionales.

Tercer Seminario CISCOS: Adop-
ción de Modelos Inclusivos en las 
Instituciones de Provisión de Servi-
cios para Personas con Discapaci-
dad. Impulsado desde la Universi-
dad de Sevilla.

información en la siguiente web: 
https://ciscos.eu/es/el-proyecto-ciscos/
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FORMACIÓN PARA 
ASOCIACIONES Y DIRECTIVOS

Desde CEADE se vienen propiciando desde este año 2020 reun-
iones con patrocinadores para impulsar talleres y cursos de for-
mación para directivos y asociaciones con el objetivo de profesion-
alizar y dotar a las asociaciones de los conocimientos necesarios 
para mejorar la gestión de las entidades.
Todos los cursos y formación se realizan de forma virtual.

•	 Curso para directivos de Gestión de Asociaciones (Lilly) Partici-
pan AEXPE y ASEA

•	 Asociacción – Curso de comunicación para Federaciones y Co-
ordinadoras. 

	 8ª Edición AsociAcción 

	 Liderando el futuro 

	 5 y 16 de diciembre 202

•	 AGORA de Novartis 

	 para directivos de Federaciones Nacionales.



Pedro Plazuelo Ramos

CEADE

Travesía de la Arena 2,

Fuenlabrada 28944

Madrid

30

•	 Tercer Seminario CISCOS: Adopción de Modelos Inclusivos en 
las Instituciones de Provisión de Servicios para Personas con 
Discapacidad. Impulsado desde la Universidad de Sevilla.

	 Connecting Inclusive Social Planning, Community Develop-
ment and Service Provision for Persons with Disabilities (CIS-
COS) es un proyecto Europeo Erasmus+ Knowledge Alliance 
que aborda los retos principales para la prestación de servicios 
de discapacidad al aplicar la Convención de las Naciones Uni-
das sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (UN-
CRPD). 

Más información en la siguiente web: 
		  https://ciscos.eu/es/el-proyecto-ciscos/
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CONVENIOS DE 
COLABORACIÓN Y PATROCINIOS

En el año 2020 tuvimos que modificar todos nuestros proyectos 
y solicitudes de patrocinio para adaptarnos a la pandemia por la 
COVID-19 y lo que suponía esta situación para la Coordinadora.
Desde el mes de marzo de 2020 la sede permanece cerrada, ya que 
está situada en un edificio municipal en el que la planta baja es 
un Centro de Mayores. Esto supone que todo el trabajo se realice a 
distancia y las actividades y reuniones sean de forma virtual.

•	 REUMAVID España, un estudio que fue de los primeros que mi-
dieron el impacto de la pandemia y los confinamientos en perso-
nas con enfermedades reumáticas.

•	 primer Congreso Virtual para pacientes, profesionales médicos y 
asociaciones, coincidiendo con el Día Nacional de la Espondilitis.

•	 Primer concurso de dibujo para elegir la imagen del Día Nacion-
al de la Espondilitis.

•	 Primera Asamblea General Virtual.

•	 Impulsamos REUMAVID a nivel europeo.

•	 Participamos en congresos nacionales e internacionales.

•	 Dimos respuesta a más de 200 consultas a través de nuestro 
correo.

•	 Impulsamos canales como Instagram.

•	 Se incorporan al equipo de REDES de CEADE una fisioterapeuta, 
y una periodista.

•	 Se plantea el primer curso de formación para directivos.

•	 Se cierran convenios con Novartis, Abbvie, UCB, Lilly y contacta-
mos con nuevos patrocinadores como MSD y SGK.

•	 Nos proponen formar parte del Comité de Expertos para la COV-
ID 19 del Ilustre Colegio Oficial de Médicos de la Comunidad de 
Madrid.

•	 Como miembros del Foro Español de Pacientes, formamos parte 
del Comité de Expertos para revisiones de IPT.

•	 Participamos en proyectos de Sociedades Científicas como REU-
MAFIT, Ciscos, SECA, estudio CROBI, AMPHOS, Proyecto OPINAR.

•	 Seguimos adelante con proyectos como Espondilitis con Futuro, 
espondilopedia

Comenzamos en marzo a trabajar en ir adaptándonos a esta 
situación, algunos ejemplos son:
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COMUNICACIONES 
INTERNAS Y EXTERNAS
Debido a la situación motivada por la pandemia de la COVID-19 
nuestro objetivo principal este año fue llegar a todos y cada uno de 
los pacientes con espondiloartritis axial del territorio nacional. Se 
resolvieron mas de 120 consultas a través del correo electrónico de 
CEADE (contacto@eaceade.es), So contactó telefónicamente con 
mas de 60 pacientes para resolver dudas en cuanto a la pandemia, 
vacunación, desabastecimiento de medicamentos, etc.
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PROYECTOS DE CEADE 2021

El objetivo principal de esta encuesta es conocer en profundidad 
las necesidades actuales de las personas con EA y APs en España, 
analizar el impacto que suponen en su día a día, e incorporar su 
perspectiva personal para optimizar el adecuado manejo tanto de 
los síntomas derivados de la enfermedad como el tratamiento de 

ENCUESPA

Los resultados nos permitirán avanzar ha-
cia unos mejores resultados en salud a tra-
vés del conocimiento del impacto que es-
tas enfermedades ejercen sobre la calidad 
de vida de los pacientes, su implicación 
en el manejo adecuado de la misma y sus 
preocupaciones y expectativas de futuro 
con respecto al tratamiento que reciben.

Este proyecto ha sido desarrollado por CEADE con la colaboración 
de Inmusc y Abbvie. 

Se ha elaborado un informe completo para poder hacer inciden-
cia política a nivel CCAA y provincial por parte de CEADE y las 
asociaciones.



Pedro Plazuelo Ramos

CEADE

Travesía de la Arena 2,

Fuenlabrada 28944

Madrid

34

COACHING DE SALUD
Se ha incorporado en 2020 una 
voluntaria coach de salud (Irache 
Visiers con la que se realizaron 
una serie de charlas de forma vir-
tual para mejorar la información 
que llega a los pacientes y famil-
iares: 
Así como un entrenador depor-
tivo puede ayudar a un atleta a 
desarrollarse y sobresalir en un 
deporte, un coach de salud puede 
ayudar a cualquier persona a so-
bresalir en su vida, incluso, o es-
pecialmente, si tiene afecciones 
médicas crónicas. El proceso de 
coaching implica a dos personas 
discutiendo ideas y problemas, y 
el paciente está en el asiento del 
conductor, creando sus metas, 
así como las estrategias sobre 
cómo llegar a sus objetivos

El coaching se practica en se-
siones que se realizaron funda-
mentalmente de forma remota, 
entre semana, en horario de 
tarde, a partir de las 18h hasta las 
20h.

Las sesiones iniciales duran 
entre60 y 75 minutos, mientras 
que las sesiones de seguimiento 
duran entre 45 y 60 minutos.

SERVICIOS
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¿QUÉ BENEFICIOS APORTA?

El coaching de salud facilita el cambio de hábitos empoderando a 
los pacientes para lograr el máximo bienestar.
Estudios científicos demuestran que los pacientes con enferme-
dades crónicas que utilizan los servicios de un coach de salud ex-
perimentan mejorasen su estado (pérdida de peso, incremento de 
ejercicio, reducción de estrés, mejora del sueño, etc.)
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Con motivo de la celebración del Día Mundial de la Espondilitis que 
es el primer sábado de mayo, se realizaron acciones conjuntas a 
nivel internacional impulsadas desde ASIF (federación Internac-
ional de Espondiloartritis Axial) y a nivel nacional desde CEADE y 
las asociaciones que la forman.

DIA MUNDIAL DE LA EA
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CARRERA POPULAR VIRTUAL

WEB
https://www.carreraporlae-

spondilitis.es/

INSTAGRAM
@carrera.espondilitis

TWITTER
@CEspondilitis
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ENTREVISTA ROSA CUADRADO
(ganadora de la carrera)

Aceade y Fepamic
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ESTADÍSTICAS FINALES
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COLABORADORES
NOVARTIS

Firmamos convenios con Novartis Global para impulsar REUMA-
VID a nivel europeo con la participación de siete países (Spain, 
Greece, Cyprus, France, Italy, Portugal and the UK), que incluye 
diseño de nueva web en siete idiomas, materiales, infografías, 
videos, presentaciones en inglés y español, traducciones en más 
de 7 idiomas, y segunda fase de REUMAVID. Se consigue que el 
estudio sea apoyado en su totalidad.

Se modifica la solicitud realizada para 2020 en septiembre, reali-
zando una nueva que cumpla dos criterios;

REUMAVID

1.	 Que cumpla los requisitos de Novartis para poder ser 	
apoyada.

2.	 Que cubra las necesidades de CEADE para seguir trabajan-
do e impulsando nuevas acciones adaptadas a la COVID-19

Se presenta en noviembre de 2020 modificación de solicita pre-
sentado a Novartis para acciones de CEADE a realizar en el pre-
sente año. Se diseña calendario de publicaciones y canales, dis-
eño de videos, power point, infografías,  materiales y página web 
internacional para difusión de resultados de la primera fase del 
estudio.
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Seguimos avanzando con Espondilitis con Futuro que está dan-
do continuidad a los resultados arrojados por el Atlas de Espon-
diloartritis 2017. El objetivo de esta plataforma es proporcionar 
información y herramientas a los pacientes para mejorar el cono-
cimiento y estado de calidad de vida. 
El programa Espondilitis con futuro ha sido creado por el Dr. Luís 
Sala, especialista en Reumatología, Hospital Universitario de Tor-
rejón y Laura Cano, coordinadora de Cuidados del Servicio de Re-
umatología del Hospital Regional Universitario de Málaga. Con la 
colaboración y el aval de la Fundaciò Pere Tarrés. Y es una iniciativa 
de CEADE, con la colaboración de Novartis.

Espondilitis con Futuro

•	 Laura Cano, enfermera coordinadora de cuidados e investi-
gadora en la Unidad de Gestión Clínica de Reumatología del 
Hospital Carlos Haya de Málaga

•	 Luís Sala Icardo, médico especialista en Reumatología del 
Hospital Universitario de Torrejón, Madrid
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Continuamos impulsando proyectos como Espondilopedia, apoy-
ado por Abbvie con la colaboración de reumatólogos como Jordi 
Gratacos, Raquel Almodóvar, Pedro Zarco que revisan contenidos 
e información que se publica en la web.

Este proyecto está apoyado en su totalidad por Abbvie y creado 
por CEADE.

ABBVIE

Algunos datos que avalan 
el gran trabajo realizado y la 
necesidad de plataformas con 
información fiable y basada en 
evidencia científica hacen que 
sigamos apostando por este tipo 
de proyectos.

Visitas, 370,000
Usuarios, 
190,000

Descargas, 50,000
Reproducciones, 

11,000

Metricas

Visitas Usuarios Descargas Reproducciones

Algunas métricas de Espondilopedia año 2020
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Para 2021 Abbvie nos ha pedido apoyo en difusión a través de redes 
de una encuesta realizada por Inmusc en la que hemos partici-
pado junto a distintas reumatólogas españolas para la revisión de 
la misma
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Durante 2020 hemos seguido trabajando conjuntamente con 
UCB e impulsando varios proyectos tanto liderados por CEADE 
como apoyados.

Durante 2020 hemos mantenido reuniones para impulsar trabajo 
conjunto. Estas reuniones dieron sus frutos a partir de primeros 
del año 2021 aunque se cerraron en 2020.

Se llevan a cabo dos líneas de trabajo:

UCB

1.	 Apoyo a plataforma UCB Cares

2.	 Campaña “Diferencias de género”

3.	 1ª Guía Cómo solicitar el certificado de discapacidad

Con el objetivo de contribuir a la integración laboral de las perso-
nas con espondiloartritis axial, Fundación Adecco, CEADE (Coor-
dinadora Española de Asociaciones de Espondiloartritis) y UCB ha 
diseñado esta guía para que las personas que han sufrido un dete-
rioro, como consecuencia de la enfermedad, cuenten con la infor-
mación necesaria para solicitar el certificado de discapacidad
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Lilly es uno de los nuevos patrocinadores con los que hemos cer-
rado convenio para 2021 para poner en marcha una iniciativa de 
concienciación y divulgación sobre la espondiloartritis llamada 
“It´s all connected”.

Se han diseñado diferentes materiales, supervisados conjunta-
mente entre los que se encuentran infografías, presentaciones y 
un vídeo.

LILLY

Personas involucradas en una Asociación de Pacientes que quieren 
mejorar sus habilidades y competencias para la gestión de la mis-
ma.

Desarrolla habilidades y conocimientos para liderar estratégica-
mente las áreas más importantes de tú organización...
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Hemos comenzado a trabajar con GSK para apoyar el trabajo 
que realiza CEADE y compartir proyectos de futuro. En la actuali-
dad un paciente con nivel de ingles alto se ha incorporado a un 
proyecto internacional.

GSK
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Ganadores de los Premios 
EFPIA Connecting Healthcare 2021

PREMIOS CONCEDIDOS A 
PROYECTOS DE CEADE

Ganador absoluto: El Mapa Internacional de la Espondiloartritis Axial (IMAS)

El estudio científico IMAS, liderado por CEADE y la Universidad de Sevilla en colaboración con la
International Federation of Axial Spondyloarthtiris (ASIF) y el apoyo de Novartis Pharma AG, ha
recibido el primer premio que otorga la Federación Europea de Industria Farmacéutica y
Asociaciones (EFPIA). En palabras de uno de los miembros del jurado, "se trata de un proyecto de
un valor incalculable y de gran impacto en la vida de los pacientes, que conecta a los pacientes
con los profesionales sanitarios de una manera elaborada y única".

La consideración de único que tiene este proyecto se debe a que ha conseguido reunir a pacientes,
organizaciones de pacientes, médicos e investigadores de todo el mundo para generar evidencia
que permita comprender la realidad de los pacientes con Espondiloartritis Axial. La
Espondiloartritis Axial es una enfermedad reumática inflamatoria crónica e incapacitante que
afecta fundamentalmente a las articulaciones de la columna, responsable de un intenso dolor
lumbar inflamatorio, que afecta a múltiples áreas de la vida de los que la padecen.

Por este motivo el objetivo inicial de IMAS ha sido generar información basada en la evidencia para
que la verdadera voz del paciente fuese escuchada y considerada en la práctica clínica y en la
toma de decisiones. Con la ayuda de más de 20 organizaciones de pacientes, reumatólogos y
científicos de todo el mundo, IMAS se ha expandido a 27 países de los 5 continentes, incluyendo a
más de 4.200 pacientes que han participado en la mayor encuesta mundial de pacientes con
esta enfermedad .

Además de la publicación de 48 resúmenes científicos y presentaciones en congresos , la
iniciativa cobró vida a través de una escultura artística interactiva expuesta en un congreso de
reumatología de primer nivel.

"Un proyecto de valor incalculable con el mayor impacto en la vida de los pacientes, que
conecta a los pacientes con los profesionales de la salud de una manera muy bien elaborada
y única", dijo Jakub Dvořáček, miembro del jurado.
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Estos proyectos han generado mucha información que se ha pre-
sentado en diferentes congresos médicos y revistas de impacto 
científico. Este gran trabajo no habría sido posible sin algunas de 
las personas del comité Científico de CEADE:

Dr. Marco Garrido Cumbrera

Dra. Mª Victoria Navarro

Dr. Eduardo Collantes

Dr. Jordi Gratacos

PUBLICACIONES CIENTÍFICAS

Dentro de los objetivos de la Coordinadora está el de propiciar es-
tudios de investigación y generar evidencia científica. Desde el 
año 2017 en el que lideramos el I Atlas de Espondiloartritis Axial en 
el que se basa gran parte de las referencias en actuales trabajos de 
investigación y publicaciones, hemos avanzado mucho. Durante 
años posteriores hemos impulsado el EMAS réplica del Atlas a nivel 
europeo, el IMAS a nivel mundial, en 2020 – 2021 hemos liderado 
dos proyectos de investigación a nivel nacional y alguno de ellos se 
ha desarrollado ya a nivel mundial.

•	 REUMAVID 

•	 encuEspA

https://link.springer.com/article/10.1007/s10067-020-05558-7
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https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.1002/acr.24426

https://link.springer.com/article/10.1007/s11926-020-00897-5

http://weber.org.es/wp-content/uploads/2020/09/CER-12921-Merino-e-
pub_-Espondilitis.pdf
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https://www.jrheum.org/content/46/10/1284

https://link.springer.com/article/10.1007%2Fs11926-019-0819-8

http://grupo.us.es/healthterritory/14-04-2021-los-resultados-de-la-prim-
era-fase-de-reumavid-han-sido-presentados-en-the-annual-confer-
ence-of-the-british-society-of-rheumatology-bsr-2021/
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http://grupo.us.es/healthterritory/22-03-2021-nueva-publicacion-sobre-
las-diferencias-de-genero-en-pacientes-con-espondiloartritis-axial-en-
europa/

http://grupo.us.es/healthterritory/09-03-2021-el-estudio-reumavid-
aparece-en-la-television-chipiotra/

http://grupo.us.es/healthterritory/22-06-2020-el-grupo-de-investiga-
cion-htr-us-participo-en-el-eular-congreso-anual-europeo-de-reumato-
logia-eular-2020-e-congress/

http://grupo.us.es/healthterritory/21-07-2020-mas-del-50-de-los-pa-
cientes-de-espondilitis-anquilosante-ha-empeorado-su-salud-tras-el-
confinamiento/
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WEB
WWW.EACEADE.ES

Pg. Vistas

Visitas

41.750

181.175
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REDES SOCIALES 

En el año 2020 por la pandemia de la COVID-19 CEADE tuvo que 
replantear muchos de los proyectos y acciones que tenía planifi-
cadas, entre una de las acciones que se llevaron a cabo, una de las 
más importantes y prioritarias fue la de adaptación a las nuevas 
tecnologías e impulsar los recursos humanos del equipo de Redes 
sociales.

Para realizar este cambio se planteó la posibilidad de contar con 
personas voluntarias, con conocimientos y ganas de colaborar en 
CEADE. Se sondeó entre el grupo de Facebook por parte de los 
administradores del mismo y se incorporan en este año a Miriam 
y Xabier lo que supone que el equipo de Redes esté integrado a 
fecha de hoy por seis personas.

Se adquirieron herramientas con Canva (anual), Zoom mmodali-
dad reuniones y Webinars, Metricool (anaual). Todas estas her-
ramientas servirán de ayuda al equipo de redes para diseñar y 
planificar las publicaciones.

Se diseña plan estratégico que se iniciará en 2022.
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