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Desde CEADE durante el ano 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 prevision re-
alizada y adaptar nuestra actividad a la nueva situacion con
el objetivo de ser mas operativos y mas activos, velando por
dar cobertura a todas nuestras asociaciones y a los asociados
gue estas tienen cuyo numero es de mas de 5000 asociados.

Debiamos realizar los cambios operativos de forma rapida y eficaz,
esto supuso una sobrecarga de trabajo para conseguir resultados a
corto, medio y largo plazo, pensando en la duracion de la pandemia
aun 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 dia de hoy ya
que la actual situacion de pandemia imposibilita su aperturay 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.



Mision

Vision

Valores




MISION

La Coordinadora Espanola de Asociaciones de Espondilitis CEADE
agrupa 20 organizaciones no gubernamentales (ONG) que prom-
ueven la formacion integral del paciente con espondiloartritis, sen-
sibilizar alos ciudadanosy ciudadanassobre laimportancia de estar
informmado en cuanto a la enfermedad. Ser la voz que unifique todas
las asociaciones de espondilitis apoyando, fortaleciendo y promov-
iendosucausa, mejorarlacalidaddevidadelenfermodeespondilitis

Las asociaciones de CEADE cuentan una base social de 5000
asociados entre socios numero, familiares y colaboradores.
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Aspiramos a convivir en una sociedad mas justa y
solidaria en la que las personas con espondilitis vi-
van en plena integracion social.

Ser la organizacién 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 Espana.

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

Dar respuesta a la problematica que supone tener
una enfermedad crdnica, incapacitante y autoin-
mune sensibilizando a la administracién 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

COMPROMISO ETICO

En CEADE tenemos un firme compromiso del deber, cumpliendo
con lasviasde acciony comportamiento encaminadas a respetar la
legislacionylosprincipiosdeintegridad,honestidadytransparencia.

RESPETO

Respeto por los demas.
Por las personas con Espondiloartritis y sus familiares.
Respeto por sus realidades.

Por las asociaciones que les representan

IGUALDAD

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

CALIDAD Y TRANSPARENCIA

Nuestra mision y nuestras actividades estan 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 extension, a Nuestros socios, a Nues-
tra sociedad y al conjunto de la sociedad.

AGILIDAD

Nuestra organizacion esta adaptada e integrada en el mundo
actual, con actitudes y valores que nos hacen ser muy dinamica y
flexible.

RECOMPENSA

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



PRINCIPIOS

Funcionamiento y Regulacién del Organo de
IGobierno

Asume las responsabilidades de control de la ONG
supervisa la gestion eficiente de sus recursos. Su
miembros participan activamente en la toma de

Planificacion y Seguimiento de la Actividad.

Planifica sus actividades, establece objetivos
evalla su cumplimiento. Aplica criterios de selecci-
on de proyectos y mide su impacto con sistemas de
seguimiento.

Comunicacion e Imagen Fiel en la Informacion.

Emite informacioén veraz y completa que no induce
a error al donante. Los datos sobre el 6rgano de go-
bierno, actividades y cuentas anuales son publicos
accesibles

Transparencia en la Financiacion.

Hace publico quién le financia, como capta fondos
publicos y privados y qué recursos dedica a ello. Pro-
tege los datos de sus donantes particulares.

> ~

®Pluralidad en la Financiacion.

: Una financiacion  diversificada da  estabi-

) lidad a la ONG, asegura su independencia
Pedro Plazuelo R la continuidad de sus proyectos. Respal-
da con un porcentaje de financiacion privada.

Travesia de la A
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Control en la Utilizacion de Fondos,

Publica cuanto gasta en gestion y en captacion de

fondos y qué porcentaje destina a proyectos. Cuenta
| con herramientas para controlar y justificar el uso de

sus fondos.

Presentacion de las Cuentas Anuales y Cumplimen-
to de las Obligaciones Legales.

Rinde cuentas ante la Administracion Publica (regis-

tro y protectorado, Seguridad Social y Agencia Trib-
utaria). Aprueba sus cuentas anuales, que presenta
junto a la memoria de actividades.

- ’1/ A

Promocion del Voluntariado.

Esta abierta a la participacion de voluntarios que
aportan su tiempo y esfuerzo. Les facilita formacion
Yy un seguro para cubrir el riesgo que conlleva su co-
laboracion.
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ESTRUCTURA. INTERNA,

*JUNTA DIRECTIVA

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

VOCALES:

Vocal Investigacion: Marco Garrido Cumbrera - CEADE
Vocal Comunicaciéon: Marco Antonio Sanchez - AJEREA
Vocal: Julian Vazquez Barajas- AEERL
Vocal: Francisco Trejo Simoes - AEXPE
Vocal: José Antonio Diaz Soto - ADEAPA
Vocales Educacion:

José Maria Borallo. - AEEF

Rocio Romero Serrano. - AEEF

COMITE TECNICO ASESOR

Fue creado en 2012 con el objetivo de dar soporte al equipo ejecu-
tivo en el proceso de analisis y acreditacion de ONG. Esta formado

por 4 reumatologos de reconocido prestigio y dos profesores de
Universidad que son:

Dr. Eduardo Collantes Estévez — director del equipo Técnico de CEADE
Jefe Servicio Reumatologia del Hospital Reina Sofia de Cérdoba.
Dr. Juan Carlos Torre Alonso. Reumatdlogo del Hospital Monte Naranco Oviedo.

Dr. Jordi Gratacés Mastmija. Reumatdélogo del Hospital Parc Tauli de Badalona.

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

rejon.

Dr. Juan Luis Garrido - Ceade Cdérdoba. Profesor Asociado Universidad de Cérdoba.

Investigador IMIBIC

Dr. Marco Garrido Cumbrera - Profesor de la Universidad de Sevillay miembro del
Grupo de Investigacion Territorio y Salud (GITES) — Responsable Proyectos Investi-
gacién Nacionales e Internacionales de CEADE.

Dra. M.? Victoria Navarro.

10
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RESUMEN FINANCIERO

CEADE cuenta con numerosos colaboradores que contribuyen a
desarrollar y financiar su actividad. Se trata de administraciones
publicas, 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 Practicas en
su gestion, impulsar proyectos de sensibilizacion, investigacion y
realizar la coordinacion a nivel nacional entre asociaciones, socie-
dades cientificas y entidades publicas y privadas.

Financiadores publicos

A fecha de hoy no tenemos financiacion publica. Las principales
fuentes de financiacion son las cuotas de socios.

Financiadores privados y otros colaboradores

Las Instituciones Promotoras de la Salud, las Entidades Amigasy el
resto de colaboradores son empresas y asociaciones privadas que
comparten la mision de CEADE y utilizan la informacion que elab-
ora para colaborar con las ONG.

COLABORADORES

abbvie I, yovarTis [EE Pharma @

@ % Sociedad Espano!a de
Reumatologia

GlaxoSmithKline

Hustre Colegio

. Wiz g —‘:/I
Oficial de Médicos _ Idell tls (AVAINTYS\_ OM

de Madrid Tui futuro en buenas manos

SOMOS MIEMBROS DE

- ‘:_
ZAS :
Py :_' 1 - L3 foro espaficl de pacientes
AXIAL SPONDYLOARTHAIMS UNiIMiD [ ]
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En el mes de marzo, nada mas comenzar los confinamientos por
la pandemia el equipo de proyectos de investigacion de CEADE
formado por el profesor Marco Garrido Cumbrera de la Universi-
dad de Sevilla y directivo de la Coordinadora, la Dra. M.? Victoria
Navarro, reumatologa del Hospital Universitario La Paz y miembro
de GRESSER, el presidente de CEADE Pedro Plazuelo Ramos, que
comienzan a desarrollar proyecto de investigacion para medir el
impacto que tendran los confinamientos en las personas que pa-
decen enfermedades reumaticas. Teniendo en cuenta que no se
dispone de financiacion para su implementacion, se contacta con
posibles patrocinadores entre los que se contacta con Novartis,
Abbvie, UCB para plantearles este proyecto.

INTRODUCCION

La propagacion y evolucion actual de la pandemia COVID-19 en
el territorio espanol ha obligado al gobierno de Espana a dictar
una serie de medidas, como la declaracién del estado de alarma,
encaminadas a frenar la expansion del virus y a reducir la carga
asistencial de los hospitales. Estas medidas, sin precedentes,
estan teniendo un gran impacto en la vida de los ciudadanos
desde diversos puntos de vista, tanto sanitario, socioecondmico
como ambiental, afectando de manera desigual a determinados
colectivos como las personas mayores y aquellos con patologia
previa. Ante la demanda por conocer la situacion, la Sociedad Es-
panola de Reumatologia ha emitido un informe sobre el impacto
del COVID-19 en pacientes con enfermedades reumaticas. Del
mismo Mmodo, existen diversos proyectos en marcha que pre-
tenden evaluar la situacion de pacientes reumaticos infectados
con el COVID-19, como la base de datos de EULAR2, aunque cen-
trados exclusivamente en el ambito clinico y farmacolégico y en
pacientes que han contraido el virus.

A pesar de la necesidad y utilidad de dicha informacion epidemi-
oldgica sobre los pacientes reumaticos que han contraido el vi-
rus, existe una carencia de informacion que permita comprender
la actual situacion de los pacientes reumaticos en su conjunto,
infectados o no por el COVID-19, pero que estan padeciendo de
una Manera u otra las consecuencias de esta situacion de alarma.
Dicha evaluacion requiere de enfoques holisticos, interdisciplin-
ares e integradores que permitan comprender mejor como los
pacientes reumaticos estan afrontando el confinamientoy la
respuesta que se les esta brindando.

14



REUMAVID (Evaluacion de los Efectos de la Pandemia COVID-19 en
Pacientes Reumaticos en Espana), impulsada desde la Coordina-
dora Espanola 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 colaboracion
de representantes de otras asociaciones de pacientes reumaticos,
sociedad cientifica, especialistas sanitarios e industria farmacéu-
tica. Por el momento, se han adherido a la iniciativa tanto La Liga
Reumatologica Gallega, la Liga Reumatologica Catalana y el Foro
Espanola de Pacientes.

EQUIPO DE INVESTIGACION

Pedro Plazuelo Dr. Marco Garrido Dra. M? Victoria
Ramos Cumbrera Mavarro
Prasidenta CEADE Geografia de la Salud - Servicio de Reumatologia,
Coordinador Proyectos Epideminlogia- Hospital Universitario La
Invesligador Par

1er Investigador
Investigador Principal 2" Investigadora Principal

l

Joze Correa Msc. Sergio Sanz Dra. Olta Brage Dr. David Galvez Ruiz ~ Dr. Carlos Delgado
Fernandez Gomez Sutod Uk Eiadiiten + Ecanoris Dominguez

T
LT [T e Pricoigigin - Salial Prinmssggos — Salus POb

OBJETIVOS:

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

15



SECUNDARIO:

1. Evaluar los efectos de la pandemia COVID-19 en la evoluciéon de
la enfermedad.

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

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

HIPOTESIS

La expansion de la pandemia COVID-19
en Espana, unida a las medidas toma-
das por el gobierno como el estado
de alarma y el confinamiento estan
teniendo consecuencias en la atencion
sanitaria, el manejo, seguimiento y la
adherencia a los tratamientos por parte
de los pacientes con enfermedades re-
umaticas, con posibles efectos tanto en
la evolucion de su enfermedad, su salud
fisica, asi como su bienestar emocional.

METODOLOGIA

Se llevara a cabo un estudio observacional, longitudinal y prospec-
tivo en el que participaran pacientes con enfermedad reumatica
diagnosticada por un reumatoélogo auto-reportada en Espana.

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

- Ser adultos (Mayores de 18 anos).

- Haber sido diagnosticado por su reumatélogo con una en-
fermedad reumatica, pero auto-informado por el paciente.

- Haber visitado a un reumatoélogo en los ultimos 12 meses
(excepto que la visita fuera suspendida durante la declar-
acion de estado de alarma).

- Ser capaces de responder los cuestionarios.

- Firmar un consentimiento informado (Anexo I) tras haber
leido y entendido la carta informativa (Anexo Il)

16
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DISENO DEL ESTUDIO:

Estudio observacional, longitudinal y prospectivo.

Poblacion: pacientes adultos diagnosticados por un reumatélogo

de alguna de las siguientes con las siguientes enfermedades re-
umaticas:

Artritis reumatoide

Artritis idiopatica juvenil

Artritis psoriasica

Artrosis

Esclerosis sistémica (o esclerodermia)
Espondilitis anquilosante o Espondiloartritis Axial
Espondiloartritis periférica
Fibromialgia

Gota

Lupus Eritematoso Sistémico

Miositis (polimiositis, dermatomiositis)
Osteoporosis

Polimialgia reumatica

Sindrome de Sjogren

Vasculitis o arteritis

POBLACION EN ESTUDIO:

Adultos con enfermedades reumaticas.

AVANCE DEL 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 cientifico (DIC) y de
interés social (DIS) en el mes de abril es concedido.

Se disena web con la colaboracion de AVANTYS en el dominio
https:/mwww.reumavid.com

Se disenan diferentes materiales como logotipo, contratos de con-
fidencialidad, contratos de colaboracion, etc.

17
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Se presentan resultados
en distintos Congresos y
reuniones cientificas

EL ESTUDIO REUMAVID SE HA
IMPULSADO A NIVEL EUROPEO

Comité de direccion y métodos

Prof. Mareco

Dra. Helena D Laurs D. Pedro

Dra. Victoria
Garrido Navarro Marzo Christen Plazuelo Ramos
(SPU. Sevile)  (SPH, La Paz) (UK H, Leeds) {Novariis) {CEADE)

por el grupo de investigacion HTR de la Universidad de Sevilla

lle\{isién de Informes Comité de
la literatura Encuesta hacionales Anilisis direccion
de pacientes estadistico

Y coordinando el proyecto en sus respectivos paises:

D‘ lllll

T Lowrmrt .08 """"""' ivenis n ml. D Claire D, Shantel o Lorote
Crmmge dacklim Irwin
e T ey 5

[LGPOR)

05260482280
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SOCIEDADES, CIENTIFICAS, Y,
ADMINISTRACION,

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 elaboracion de recomendaciones con el objetivo
de hacer llegar la mejor informacion basada en evidencia cientifica
y recomendaciones a las asociaciones de CEADE y a las personas
afectadas de Espondiloartritis.

Hemos mantenido comunicacion con la Sociedad Reumatoldgica
Espanola (SER), Sociedad Espanola de Médicos de Atencidon Prima-
ria (SEMERGEN), Sociedad Espanola de Reumatologia (CRESSER),
Colegio Oficial de Médicos de la Comunidad de Madrid, Ministerio
de Sanidad.

Hustre Colegio
Oficial de Médicos
de Madrid

5 Sociedad Espanola e
Reumatologia

[l roro espanol de pacientes

lidelitis W Lira e

T futrarg en buens manos

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

Caroravirus ¥ pacieres con enfermedades

reumaticas
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NOFAS,DE RRENSA CEADE

Desde CEADE se hanemitido 6 notasde 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 informacién. Ademas, se
denuncio la paralizacion de servicios y consultas a cronicos.

e ——— S = i3
Mas del 50% de los pacientes de

espondilitis anquilosante ha empeorado
su salud tras el confinamiento

b it st ittt s s

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

Desde nuestro Gabinete de abogados Fidelitys también he-
mos trabajado para denunciar situaciones de vulnerabilidad o

desigualdades durante la pandemia:

1
4 SO Y R
T

PO, e e T S e
B e e ==
g R R P HH A T

."-‘-—n.--u..n—l
v de marn
P L
ke = m e rmoer R e
=1

[, o
i i S e
-— - - MLAE 8 PE——
Hmﬂvﬂ-uﬂl A s e s
=

Trave

B R S A S W
T i

O © s T g WA DT

Fu

LR R 5. _ N 1 B8 __ R 2%  _3
il e D3k

20




& gl
JORNADA -
VIRTUAL
ASOCIACIONES DE
PACIENTES DE CEADE

Eane

T B
170 [ty

ACERCA DL WEBINAR

1
2

a9
y 1
| ]

eI F

&
@

==t NovANTIY

@ menbn iy anEsent
& b Taemeitn ([ v e doie)

= Hander by

« nlduistin

R ——

s e bz Divedtios 4 CRADE.

& wwwlmrroh e el T ] £ weantis

'_ = ’r.-;-:
JORNADA
JCRNADA WVIRTUAL
VIRTUAL EXPERTOS Y
PACIENTES Y
FAMILIARES PROFESIONALES
MEDICOS
i,
ity eas demy e e L e (s COVD Wa
i et
b W Soisenan
FARTICIPANTES
Ll

& Vel
arten o 2w wmis

L R S )
* My R e
Q- =» B i ey
bt fa wewhisbookoony Bpars 11 Benes e deedeg F oy

El pasado 20 de octubre se celebrd en toda Espana el Dia Nacion-
al de la Espondilitis en el que participaran las 20 asociaciones de
CEADE llevando a cabo diferentes acciones en las que pondremos
de manifiesto el impacto que ha
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CAMBIO COVID-19

En 2020 se propuso iniciativa para que el cartel por el Dia Nacional
de la Espondilitis no fuera disefado por una empresa de market-
ing, sino que fueran los propios pacientes los que mostraran sus
ideas. El lema para este dia tenia que ver con la pandemia por la
COVID-19y la enfermedad.

Se presentaron muchas propuestas, entre las que se eligid 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 cronicos.

Concurso de dibujo y carteles
para eI Dla NaC|onaI de

20 de Octubre 2020
Dia Nacional de
la Espondilitis "
El colapso asistencial, la falta de

recursos humanos y materiales nos
hacen empeorar.

R b EADE

www eaceade.es
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DIA MUNDIAL DE LA,
ESRONDILIFIS,~ 2, MAY0, 2020,

Save the Date
Dia Mundial de la EA
2 de mayo de 2020

#Juntos
#Salud Mental
#Spax

#sogether
#HaxSp

#mentalhealth

# DI MUNDIAL DE LA
ESPONDILITIS ANQUILOSANTE

2 DEMAYD 2020

CEADE presenta el Dia Mundial del EA como un dia anual dedi-
cado a las personas con espondiloartritis axial (axSpA). Se celebra
en todo el mundo el primer sabado de mayo. En el Dia 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 paises de todo el
mundo.

 PARTICIPAR {2t

Pedro Pla Se disefiaron materiales a

nivel internacional, desde

Vamos a llanar las |

redes de puntos, te [ CEADE tradU.]lmOS y
apuntas! o0/
modificamos los presentados
Travesia an AQIE
Fuenla
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CAMPANA DE DIFUSION EN
REDES SOCIALES.

En 2020 impulsamos la captacion 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 Alminana Grupo Facebook de espondilitis
Arantxa Grupo de Jovenes marchosos con EA

Marco Antonio Sdnchez - Webmaster
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RROYECTO,DE INVESTICACION,

IMEA

El estudio IVEA esta impulsado por investigadores y fisioterapeu-
tas de la Asociacion de Enfermos de Espondilitis de Fuenlabrada
(AEEF) y la Coordinadora Espanola de Asociaciones de Espondiloar-
tritis (CEADE), conjuntamente con la Universidad Camilo José Cela.
Llevamos mas de un ano disefando este estudio con los siguientes
objetivos:

Objetivo general

Identificar el impacto
de la modificacién de
abitos de vida en

Comité Técnico Asesor

Examinar los efectos de los habitos de vida sobre |la capaci-
dad funcional en pacientes con EA

Determinar los beneficios sobre |la actividad de la enferme-
dad mediante intervenciones en habitos de vida.

Observar el impacto sobre la calidad de vida y el descanso
en pacientes con EA segun la modificacion de sus habitos
de vida

Especificar si existe una mejora de la movilidad de la co-
lumna vertebral, la expansion toracica y la distancia dedos
Pedr suelo segun los habitos de vida

En la actualidad se han desarrollado varias reuniones para pre-
sentarlo y captar participantes, hoy tenemos mas de 160 personas
inscritas de las cuales esperamos que unas 80 personas cumplan

Trav ; ™ .
el perfil para poder participar en el mismo.

Fu
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Travesia d

<AFECTA MI ESTILO
DE VIDA A LA ESPONDILITIS
ANQUILOSANTE?

EStUdiD IVEA ‘{’-} } i ¥ Al S04 :;:I::;r:l[il ;;I:IELFLIL:;:L';-*.I{'..'KF; LDS

Elena Sonsoles - Fisioterapeuta, Ostedpata. : PARTICIPAR TE INTERESA
Alvaro Otero - Fisioterapeuta, Osteopata k Fanee s Lacho Lo Lrars A Lrinvebt e

. —= e
- -:-'-. . . F —
- - - — - - —'ir o
PROYECTO IVEA, EL = - — 2N
CAMBIO EVOLUTIVO . =3

EQUIPO INVESTIGADOR
MULTIDISCIPLINAR:

Dr. Victer Jiménez
CaFyD

Dra. Sari Arponen
Médico internista

Dra. Elena Sonsoles
Fisioterapeuta

Dna Victoria E. Garnacho
Fisioterapeuta
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FORMACION, PARA
ASQCIACIONES, ¥y RIRECTIVOS,

e
&
O

Curso para directivos de Gestion
de Asociaciones-Lilly  Participan
AEXPE y ASEA de las Infantas -
ACEADE

Asociaccion — Abbvie

Curso de comunicacion para
Federaciones y Coordinadoras.
Liderando el futuro 15 y 16 de dic-

iembre 2021

AsociAeceion

AGORA de Novartis para directivos
de Federaciones Nacionales.

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

informacidon en la siguiente web:
https://ciscos.eu/es/el-proyecto-ciscos/
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FORMACION, PARA
ASOCIACIONES, Y, DIRECTIVOS,

Desde CEADE se vienen propiciando desde este ano 2020 reun-
iones con patrocinadores para impulsar talleres y cursos de for-
macion para directivos y asociaciones con el objetivo de profesion-
alizar y dotar a las asociaciones de los conocimientos necesarios
para mejorar la gestion de las entidades.

Todos los cursos y formacion se realizan de forma virtual.

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

Asociaccion — Curso de comunicacion para Federacionesy Co-
ordinadoras.

8% Edicion AsociAccion
Liderando el futuro
5y 16 de diciembre 202

iy

AsociAccion

SAVE THE DATE

15y 16 Diciembre 2021, Madrid

AGORA de Novartis
para directivos de Federaciones Nacionales.

29



- Tercer Seminario CISCOS: Adopcion de Modelos Inclusivos en
las Instituciones de Provision 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 prestacion de servicios
de discapacidad al aplicar la Convenciéon de las Naciones Uni-
das sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (UN-
CRPD).

Mas informacion en la siguiente web:
https://ciscos.eu/es/el-proyecto-ciscos/

Co-humdnd by tha ’ A
B eHIR  w &>

Il Seminario Virtual CISCOS

MODELOS INCLUSIVOS PARA SERVICIOS A PERSONAS CON DISCAPACIDAD

i _‘kﬁ%ntenidos del seminario

» Introduccion a servicios inclusivos.
» Organizacion de servicios inclusivos.

» Modelos de financiacion de servicios
inclusivos.

» Buenas practicas en la adopcion de
maodelos inclusivos.

Modalidad virtual

SOBRE CISCDS

Connecting Inclusive Soclal Planming, Community Development and Service Provision for Persons vith

Uisabilities (CISCO5) &4 un proyecto Europen Erasmus+ Knowledge alllance que aborda los retos

principales para la prestacion de servicios de discapocidod ol aplicar Ia Comencion de las Haciones

Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (LHCRPDY, Mas informaciin en la
folprove

sigiiente vieb: hetps ocos pules ectaceoc!

Trave
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CONMENIOS,DE
COLABORACION,Y,; RATROCINIOS,

En el ano 2020 tuvimos que modificar todos nuestros proyectos
y solicitudes de patrocinio para adaptarnos a la pandemia por la
COVID-19y lo que suponia esta situacion para la Coordinadora.

Desde el mes de marzo de 2020 la sede permanece cerrada, ya que
esta 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.

Comenzamos en marzo a trabajar en ir adaptandonos a esta
situacion, algunos ejemplos son:

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

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

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

Primera Asamblea General Virtual.
Impulsamos REUMAVID a nivel europeo.
Participamos en congresos nacionales e internacionales.

Dimos respuesta a mas de 200 consultas a través de nuestro
correo.

Impulsamos canales como Instagram.

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

Se plantea el primer curso de formacion para directivos.

Se cierran convenios con Novartis, Abbvie, UCB, Lilly y contacta-
MOos con Nuevos patrocinadores como MSD y SGK.

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

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

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

Seguimos adelante con proyectos como Espondilitis con Futuro,
espondilopedia
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COMUNICACIONES

INTERNAS Y EXTERNAS

Debido a la situacion motivada por la pandemia de la COVID-19
nuestro objetivo principal este ano 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 electronico de
CEADE (contacto@eaceade.es), So contacto telefonicamente con
mas de 60 pacientes para resolver dudas en cuanto a la pandemia,
vacunacion, desabastecimiento de medicamentos, etc.

ST TR T
e e

i e B s
i

—— e r———

Chart Title

250
189

125
64
35 18 53
e o8 1 09

emails telefono web

W 2020 W 2021 M total

o e

45 28 73

redes sociales
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RRON}ECTQS, DE CEARE 2021,
ENCUESPA

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

Los resultados nos permitiran 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 implicacion
Impacto v aboreiaje de i en el manejo adecuado de la mismay sus
o bier preocupaciones y expectativas de futuro
con respecto al tratamiento que reciben.

© encuEspA

Frwirnda Mat a1 Hrmrm A vl

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

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

Fue
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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 informacion
que llega a los pacientes y famil-
iares:

Asi como un entrenador depor-
tivo puede ayudar a un atleta a
desarrollarse y sobresalir en un
deporte,un coach desalud puede
ayudar a cualquier persona a so-
bresalir en su vida, incluso, o es-
pecialmente, si tiene afecciones
meédicas crénicas. El proceso de
coaching implica a dos personas
discutiendo ideas y problemas, y
el paciente esta en el asiento del
conductor, creando sus metas,
asi como las estrategias sobre
como llegar a sus objetivos

SERVICIOS

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
entrec0 y 75 minutos, mientras
que las sesiones de seguimiento
duran entre 45y 60 minutos.

coaching de Salud

Aprende a

R i

controlar \ '- *
el estrés ,‘ﬁ ‘

&iﬂorece! .»

4 y <

BIORKTTMOS

SALUDABLES,

(OMIDA SANA

HOVINIENTO 3

MEJORA TUS
HABITOS

COACHING DE SALUD
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MEJORA TU BIENESTAR

COACHING DE SALUD

Irache Visiers

Consigue la mejor versién de tl mismo
coaching@eaceade.com

Sequnde Evede
COACH IRACHE VISIERS

Gestion del estres

30 de Mayo de 2021 11:00-12:00 de la mafana

Canlirma tu asistencia en coac hing@eaceade.ss r

T i
f_;-'f'-‘s & p'f;{u{l_rn';_u/

COACH IRACHE VISIERS

Habitos poderosos

¢QUE BENEFICIOS APORTA?

El coaching de salud facilita el cambio de habitos empoderando a
los pacientes para lograr el maximo bienestar.

Estudios cientificos demuestran que los pacientes con enferme-
dades cronicas que utilizan los servicios de un coach de salud ex-
perimentan mejorasen su estado (pérdida de peso, incremento de
ejercicio, reduccion de estrés, mejora del suefno, etc.)
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DIA MUNDIAL DE LA EA

Con motivo de la celebracion del Dia Mundial de la Espondilitis que
es el primer sabado de mayo, se realizaron acciones conjuntas a
nivel internacional impulsadas desde ASIF (federacion Internac-
ional de Espondiloartritis Axial) y a nivel nacional desde CEADE y

las asociaciones que la forman.

Acerca del Dia Mundial de |la AS

El Dia Mundial de la AS es un dia anual dedicado a las personas con espondiloartritis axlal (axSpa). Se
celebra en todo &l mundo el primer sibado de mayo, excepto cuando el primer sabado cae el 1 de mayo
{dia de mayo y festive en muchos paises) como ocurre en 2021, En el Dia Mundial de AS, nuestros
miembros y sus seguidores organizan actividades en torno a el mundo para crear

conciencia sobre la espondiloartritis axial y enfermedades relacionadas. ASIF

tiene 51 miembros de organizaciones de pacientes de 42 paises de todo el

ASIF se complace en presentar una vez mas el Dia Mundial de los AS que
este aflo se celebrard el sidbado 8 de mayo de 2021, A pesar de las
dificultades relaclonadas con la pandemia, el Dia Mundial de los AS 2020
fue un gran éxito. Gracias a la participacion de tantos paises, el mensaje fue

verdaderamente global y la Campana del Dia Mundial de las Hedes Sociales

alcanzd cifras de audiencia fantasticas,
Toda la infarmacidn la tenéis disponible en la web de ASIF https://asif.info/worldasday/

Materiples : file,///C-/Usersfinfoe/AppData/Local/ Temp/toolkit. pdf

Tema del Dia Mundial de la EA 2021

El tema principal del Dia Mundial del AS de este afio es:
JUNTOS — Espondiloartritis Axial y Bienestar Emocional

Ezpana 2021
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CARRERA POPULAR VIRTUAL

. | Carrera Popular Virtual por la
' }'ES_PQNDILlTls

: Octubre 2021

Colaboradores

e I novartTis Qbbvie
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Pedro Plazuelo R

@

Travesia de la Ar

Fuenlabrada

ENTREVISTA ROSA CUADRADO
(ganadora de la carrera)

» YouTube ™

Y i) 346/1255

ENTREVISTA ROSA CUADRADQ, LA 8 SALAMANCA

5 6 CJ NOMEGUSTA > COMPARTIR
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ESTADISTICAS FINALES

973 participantes en total

La edad de los pacientes que
paron: desde los 27 a

partic
los 77 anos

22 inscritos lo hicieron desde fuera de

Espana, siendo México el pais con

mas participantes

Se enviaron 754 camisetas

conmemorativas

Clasificacién de participantes por Asociacién de
Pa <

Clasificacion de participantes por prueba

Clasificacion de participantes por sexo

Clasificacion de participantes por colectivo
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COLABORADORES,

NOVARITIS
) NOVARTIS

REUMAVID

Firmmamos convenios con Novartis Global para impulsar REUMA-
VID a nivel europeo con la participacion de siete paises (Spain,
Greece, Cyprus, France, Italy, Portugal and the UK), que incluye
diseno de nueva web en siete idiomas, materiales, infografias,
videos, presentaciones en inglés y espanol, traducciones en mas
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;

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 modificacion de solicita pre-
sentado a Novartis para acciones de CEADE a realizar en el pre-
sente ano. Se disena calendario de publicaciones y canales, dis-
eno de videos, power point, infografias, materiales y pagina web
internacional para difusion de resultados de la primera fase del
estudio.

@ REUMAVID Q

ASSESSMENT GF THE IMPACT OF THE COVID-19 FANDEMIC ON PEOPLE 'WITH
RHEUMATIC DISEASES IN EWROPE

WHAT WAS THE
REASON BEHIND
REUMAVID?
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Espondilitis con Futuro

Seguimos avanzando con Espondilitis con Futuro que esta dan-
do continuidad a los resultados arrojados por el Atlas de Espon-
diloartritis 2017. El objetivo de esta plataforma es proporcionar
informacion 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. Luis
Sala, especialista en Reumatologia, Hospital Universitario de Tor-
rejon y Laura Cano, coordinadora de Cuidados del Servicio de Re-
umatologia del Hospital Regional Universitario de Malaga. Con la
colaboraciony el aval de la Fundacio Pere Tarrés. Y es una iniciativa
de CEADE, con la colaboracion de Novartis.

Laura Cano, enfermera coordinadora de cuidados e investi-
gadora en la Unidad de Gestion Clinica de Reumatologia del
Hospital Carlos Haya de Malaga

Luis Sala Icardo, médico especialista en Reumatologia del
Hospital Universitario de Torrejon, Madrid

RAosping y reldaha

Travesi

Fue
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ABBVIE

abbvie

Continuamos impulsando proyectos como Espondilopedia, apoy-
ado por Abbvie con la colaboracion de reumatélogos como Jordi
Gratacos, Raquel Almoddvar, Pedro Zarco que revisan contenidos
e informacion que se publica en la web.

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

Algunos datos que avalan

el gran trabajo realizado y la
necesidad de plataformas con
informacion fiable y basada en
evidencia cientifica hacen que
sigamos apostando por este tipo
de proyectos.

Algunas métricas de Espondilopedia ano 2020

Metricas

Reproducciones,
Descargas, 50,000 / 11,000

Usuarios,

190000 Visitas, 370,000

m Visitas ® Usuarios ® Descargas ® Reproducciones
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Espondilopedia

Informe 2020

DATOS: 1 enero - 31 diciembre

S = O

191700 usuarios 231.200 sesiones 373.100 visitas T permanencia media

DATOS: 1 enero - 31 diciembre

miar-20 may-20 jun20 jul20  ago-W  sep  ot-W  nov-X
USUARIOS
SESIONES
VEITAS
PERM. MEDIA

CONVERSIONES

Descarga de un material 18,665 32.250 50,915
Reproduccion de un video 6870 4223 11.093
Patologia a7 a3 170
- Clic en tiula por patalogla en la Home a3 a7 410
Clic en materiales Gtiles en la Home B8 195 283
Clicen elegir patologia en |a Home a3 26 269
Clic en materiales relacionados (dentro de paginas de contenido) 2521 3031 5.552
Compartids en RRSS 52 45 97
TOTAL 28.419 40.370 6B, 789
O Cerramos el afio con un total de casi 68.800 objetivos, =1 60N de sllos relacionados con Espondiloartritis Axal y

&l 40% con Artritis Pesariasics

Para 2021 Abbvie nos ha pedido apoyo en difusion a través de redes
de una encuesta realizada por Inmusc en la que hemos partici-
pado junto a distintas reumatoélogas espanolas para la revision de
la misma
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ucB

uch INSpired by patients
4 Driven by science.

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 ano 2021 aunque se cerraron en 2020.

Se llevan a cabo dos lineas de trabajo:

1. Apoyo a plataforma UCB Cares
2. Campana “Diferencias de género”

3. 17 Guia Como solicitar el certificado de discapacidad

Con el objetivo de contribuir a la integracion laboral de las perso-
nas con espondiloartritis axial, Fundaciéon Adecco, CEADE (Coor-
dinadora Espanola de Asociaciones de Espondiloartritis) y UCB ha
diseNado esta guia para que las personas que han sufrido un dete-
rioro, como consecuencia de la enfermedad, cuenten con la infor-
macion necesaria para solicitar el certificado de discapacidad

ADVANTAGE ' 0N CAROLINE WOZNIACKI

Registrate

YA



LILLY

Lilly es uno de los nuevos patrocinadores con los que hemos cer-
rado convenio para 2021 para poner en marcha una iniciativa de
concienciacion y divulgacion sobre la espondiloartritis llamada
“It “s all connected”.

Se han disehado diferentes materiales, supervisados conjunta-
mente entre los que se encuentran infografias, presentaciones y
un video.

ADUCD =
i ACIENTE

Gestion de Asoclaciones
© dePacientes

—_—

Personasinvolucradas en una Asociacion de Pacientes que quieren
mejorar sus habilidades y competencias para la gestion de la mis-
ma.

Desarrolla habilidades y conocimientos para liderar estratégica-
mente las areas mas importantes de tu organizacion...
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GSK

GlaxoSmithKlin

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.
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RREMIOS, CONCEDIDOS, A,
RROXECTOS,DE CEADE;

Ganadores de los Premios
EFPIA Connecting Healthcare 2021

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

El estudio cientifico IMAS, liderado por CEADE y la Universidad de Sevilla en colaboracion con la
International Federation of Axial Spondyloarthtiris (ASIF) y el apoyo de Novartis Pharma AG, ha
recibido el primer premio que otorga la Federacién 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 tnica".

La consideracion de Uinico que tiene este proyecto se debe a que ha conseguido reunir a pacientes,
organizaciones de pacientes, médicos e investigadores de todo ¢l mundo para generar evidengcia
que permita comprender la realidad de los pacientes cah“Espondiloartritis| Axial. JLa
Espondiloartritis Axial es una enfermedad reumaética inflamat@ria®eronica e 1ncapac1tante ue
afecta fundamentalmente a las articulaciones de la columna, ponsable de‘un 1ntenso dolor
lumbar inflamatorio, que afecta a multiples areas de la vida de los e}a padecen

Por este motivo el objetivo inicial de IMAS ha sido generar infor: p ra
que la verdadera voz del paciente fuese escuchada y con51de a

toma de decisiones. Con la ayuda de mas de 20 organizaciones de pac1entes reumatologos y
cientificos de todo el mundo, IMAS se ha expandido a 27 paises , ifclu 0a
mas de 4.200 pacientes que han participado en la mayor encu*{#l}&ﬁ «hﬁx
esta enfermedad.

Ademas de la publicacion de 48 resumenes cientificos y presentaciones en congresos, la
iniciativa cobrd vida a través de una escultura artistica interactiva expuesta en un congreso de
reumatologia 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 unica", dijo Jakub Dvoracek, miembro del jurado.
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RUBLICACIONES, CIENTIFICAS,

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

REUMAVID

encukspA

Estos proyectos han generado mucha informacién que se ha pre-
sentado en diferentes congresos médicos y revistas de impacto
cientifico. Este gran trabajo no habria sido posible sin algunas de
las personas del comité Cientifico de CEADE:

Dr. Marco Garrido Cumbrera
Dra. M? Victoria Navarro
Dr. Eduardo Collantes

Dr. Jordi Gratacos

3 SpringerLink

Chigjinal dsvithe | Open Access | Publishec: 19 lonary 021

Gender differences in patient journey to diagnosis and
disease outcomes: results from the European Map of
Axial Spondyloarthritis (EMAS)

htaro Garridp-Lumbress ), Denis Paddubmyy, Laure Goswes, Bal Mahapetrn, Cheistine Bundy, Sou
Pk Sengin Sans-Gamer Lewa Cheisten. Cadas 5, Delgada-Domingues & Yicoos Mavamo-Compdn o
Behall af mhe £RAAS Warking Graug

Cllmoal Arduamaroogy 80, 2753-ITET [@021) - Cine chis aricle
1383 Ascesses |8 Cldbsen | 5 Alemeinie | helncs

Abstract

https://link.springer.com/article/10.1007/s10067-020-05558-7
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Patient-Reported Impact of Axial Spondyloarthritis on
Working Life: Results From the European Map of Axial
Spondyloarthritis Survey
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https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.1002/acr.24426

@ Springer Link

Sponylaartivite (WA Dwn. Section Ciitor) | Pablished: 14 Mgy 2020

Does Belonging Lo a Palient Association Ts of Help for
Patients with Axial Spondyloarthritis? Results from the
Atlas Survey

anco Garride -Cumbresa == forge Chactn-Garcia Victorls Navare- Compan. Jordl Gratocss: Seoglo Sand-
Genned & Echuindo Colleves-Estever on beball of the Al swarkiig giccis

Currgnt Auwmetelegy: Beports 22, Articke nurmber: 22 (20200 | Cite this article
2089 Acceswes | ) Chations | 2 Admetric | Metrics

Abslract

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

Social economic costs of ankylosing spondylitis in Spain

M. Merine', 0. Brage?, A. Gonzdlez-Dominguez', A. Hidalgo Vega™,
M. Garnido-Cumnbrera™ 1. Gratacos®

"Weber, Madrid, Spain; *Health & Territory Research (HTR), Oniversidad de Sevilla, Spain;
*lntversided de Canitla-La Mancha, Toledo, Spain *Fundacidn Weber, Macdvid, Spain;
'Spanish Federation af Spondylogrthritis Associations (CEADE), Fuentabrada, Spain;

Rhewmpology Deparoment, University Hospital Pare Tauli, 13PT Research Inseitute { UABY,

Sabadell, Barcelora; Medicine Department { UAB L, Barcelona, Spain,

Ahstract

Objective
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http://weber.org.es/wp-content/uploads/2020/09/CER-12921-Merino-e-
pub_-Espondilitis.pdf
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The Effect of Axial Spondylaarthritis on Mental Health: Results from the Atlas
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Capturing the Patient Perspective—an Analysis of 2846
Patients Across 13 Counlries
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Abstract

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

14/04/2021 LOSRESULTADOS DE LA PRIMERA FASE DE
REUMAVID HAN SIDO PRESENTADOS EN LA CONFERENCIA

ANUAL DE LA SOCIEDAD BRITANICA DE REUMATOLOGIA (BSR
2021)

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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) 21/07/2020 Mas del 50% de los pacientes
PSPITTT Espondilitis Anquilosante ha

i, Sel 7% Ba ko puaienten B
b ergonsda

(wemtniemees — @mpeorado su salud tras el confinamiento

http://grupo.us.es/healthterritory/22-03-2021-nueva-publicacion-sobre-
las-diferencias-de-genero-en-pacientes-con-espondiloartritis-axial-en-
europa/
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Mas del 50% de los pacientes de
espondilitis anquilosante ha empeorado
su salud tras el confinamiento
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| 1= =——-—~ Espondilitis Anquilosante

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/

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

22/06/2020 El Grupo de Investigacion
HTR-US esta participando en el EULAR
Congreso Anual Europeo de Reumatologia
(EULAR 2020 E-CONGRESS)

22 junio, 202(

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/
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REDES SOCIALES

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

Para realizar este cambio se planted la posibilidad de contar con
personas voluntarias, con conocimientos y ganas de colaborar en
CEADE. Se sonde¢ entre el grupo de Facebook por parte de los
administradores del mismo y se incorporan en este ano 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 serviran de ayuda al equipo de redes para disenary
planificar las publicaciones.

Se disefna plan estratégico que se iniciara en 2022.
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