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INTRODUCCION

CEADE: 20 anos sumando para transformar

La Coordinadora Espafnola de Asociaciones de Espondiloartritis (CEADE) es |la entidad
de referencia en Espana para las personas con espondiloartritis. Fundada en 2003 por
la union de varias asociaciones de pacientes, representa hoy a mas de 500.000
personas en todo el pais. A lo largo de dos décadas, ha defendido sus derechos,
impulsado la visibilidad de la enfermedad y promovido un abordaje integral y basado
en la evidencia cientifica.

Su modelo de trabajo en red —reflejado en el lema “Nuestra férmula es la suma”— ha
sido clave para lograr avances en diagnostico precoz, bienestar emocional, acceso a
tratamientos y construccion de una comunidad sdlida de apoyo mutuo. CEADE actla
como puente entre pacientes, profesionales sanitarios, instituciones y entidades
nacionales e internacionales.

2025: Consolidacion, impacto y vision compartida

El ano 2025 ha sido un punto de inflexion. La organizacion consolidé su
posicionamiento institucional y reforzé sus lineas estratégicas, actuando con una hoja
de ruta clara:

s Centrar a las personas con espondiloartritis en todas las decisiones.

Impulsar el diagndstico precoz y el acceso equitativo a tratamientos.

Visibilizar el impacto real de la enfermedad.

Reforzar alianzas con administraciones, sociedades cientificas y redes
internacionales.

* Promover la investigacion como motor de cambio.

A nivel global, 2025 destacd por la primera conmemoracion del Dia Mundial de la
Espondiloartritis Axial (julio), liderada por ASIF, con CEADE como actor clave desde
Espana.

A lo largo del ano, la organizacion impulso campanas de sensibilizacion, proyectos de
investigacion, acciones institucionales y apoyo continuo a sus asociaciones miembro.
Todo ello con una mirada cercana, rigurosa y centrada en la experiencia del paciente.
Esta Memoria 2025 recoge ese camino recorrido: las acciones realizadas, los logros
compartidos y los desafios que seguirdn guiando nuestro trabajo.

Porgue juntos sumamos mas. Porgue la suma transforma.
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- MENSAJE DE

Como presidente de la Coordinadora Espanola de Asociaciones de Espondiloartritis (CEADE),
responsabilidad que asumo desde el 28 de junio de 2024, me dirijo a todos vosotros con motivo de
la memoria de actividades de 2025 para compartir una reflexion que considero clave: la
transformacion que hemos logrado como comunidad en los Gltimos afios. CEADE integra y
representa la voz de diez asociaciones de pacientes que agrupan a cerca de 500.000 personas en
Espafa diagnosticadas de alguna de las patologias incluidas en el espectro de las
espondiloartritis. Se trata de un conjunto heterogeneo de enfermedades reumaticas cronicas de
base inmunomediada, caracterizadas por procesos inflamatorios persistentes que cursan con
dolor, rigidez y fatiga, y gue afectan principalmente al esqueleto axial (especialmente a las
articulaciones sacroiliacas), asi como a articulaciones periféricas, entesis y otros organos. Entre
ellas se incluyen la espondiloartritis axial (tanto en su forma radiografica, espondilitis anquilosante,
como no radiocgrafica), la artritis psoriasica y |las formas asociadas a enfermedad inflamatoria
intestinal o de caracter reactivo.

Durante este tiempo, hemos pasado de ser un colectivo de pacientes practicamente invisible a
consolidarnos como un agente activo, capaz de generar evidencia, participar en investigacion y
formar parte en la toma de decisiones. Este avance es fruto del trabajo conjunto, del compromiso
sostenido y de una conviccion firme: el paciente debe situarse en el centro, no solo como receptor,
sino como motor del cambio. Quiero comenzar reconociendo la labor de mi antecesor, Pedro
Plazuelo, cuya etapa fue fundamental para fortalecer la credibilidad vy el posicicnamiento de
CEADE. Sobre esa base sdlida seguimos avanzando con un mensaje claro de continuidad: nuestra
formula es la suma; suma de personas, conocimiento, esfuerzos y compromiso.
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Mi posicion como paciente con espondiloartritis, investigador en epidemioclogia y salud publica
y representante de pacientes me permite integrar la experiencia vivida con el rigor cientifico y
la vision estratégica. Esta perspectiva me ha llevado a una conclusion clara: no basta con dar
voz al paciente, es necesario transformar esa voz en datos, en evidencia y en conocimiento
capaz de influir en la realidad de |la enfermedad. En esta linea, desde CEADE hemos impulsado
un modelo de investigacién centrado en el paciente como generador de evidencia. Proyectos
como el Atlas de Espondiloartritis Axial en Espana, junto a iniciativas internacionales como
EMAS, LAMAS, IMAS o REUMAVID, han demostrado que |la experiencia del paciente también es
ciencia. A ello se suman nuevas iniciativas como |a Espondilopedia, desarrollada en
colaboracion con el Grupo para el Estudio de la Espondiloartritis (GRESSER), asi como &l
impulso de una encuesta nacional orientada a identificar las prioridades reales de los pacientes
en relacion con su enfermedad. Todo ello nos permite comprender mejor su impacto y
orientar decisiones clinicas, investigadoras y sociales. Este avance ha ido acomparnado de un
cambio de paradigma en el papel del paciente, que hoy participa activamente en congresos,
estudios y espacios de decision, tanto a nivel nacional como internacional, con una voz
legitimada por la evidencia.

En el ambito nacicnal, hemos reforzado nuestra presencia en entornos cientificos y
profesionales, participando activamente en iniciativas junto al GRESSER y la Sociedad Espafiola
de Reumatologia (SER), incluyendo jornadas, simposios y actividades formativas centradas en
aspectos clave para los pacientes. Durante este periodo también hemos impulsado acciones
dirigidas a aumentar nuestra incidencia social y politica. Entre ellas, destaca la web
Espondilopedia, la elaboracion de un manifiesto con las principales demandas de las personas
con espondiloartritis, asl como el desarrollo de una nueva pagina web oficial gue mejorara &l
acceso a la informacion, la comunicacion y la visibilidad de nuestra labor. En estas actividades,
ademas de las sociedades cientificas y asociaciones de pacientes, ha sido necesaria el apoyo de
compafiifas como AbbVie o UCB que han hecho posible que CEADE siga funcionando y
desarrollando sus actividades y proyectos durante el 2025.

Nuestra proyeccion internacional ha sido tambien un pilar estratégico. La campana de
concienciaciéon sobre la enfermedad #lazosPorlLasEspAax impulsada desde CEADE ha
alcanzado una repercusion mundial gracias a la colaboracion con la Federacion Internacional
de Espondiloartritis Axial (ASIF), gue representa a mas de 50 paises en los cince continentes.
Esta alianza, junto con mi participacion como asesor cientifico y miembro de distintos comités
desde hace casi una decada, ha permitide situar a CEADE en un contexto internacional de
referencia.

En el ambito cientifico, hemos dado un paso relevante con la creacicn del Comite Cientifico de
los Premios de Investigaciéon en Espondiloartritis de CEADE Dr. Eduardo Collantes, en
colaboracion con GRESSER y la SER. Estos premios se consolidan como un espacio de
reconocimiento al trabajo investigador y de impulso al conocimiento en este conjunto de
enfermedades reumaticas.
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Un elemento esencial de este periodo ha sido la coordinacién y el trabajo conjunto con las diez
asociaciones de pacientes que integran CEADE, distribuidas por toda la geografia nacicnal.
Esta red de asociaciones constituye el verdadero motor de nuestra organizacién. Las
asociaciones desarrollan una labor imprescindible, organizando eventos de concienciacion,
ofreciendo servicios comao fisioterapia, rehabilitacion, apoyo psicolégico, espacios de autoayuda
e informacion sobre habitos saludables, ademas de actuar como puente entre pacientes,
profesiconales sanitarios y administraciones resclviendo dudas y apoyandc a los pacientes
recién diagnosticados a comprender, asumir y convivir mejor con esta enfermedad. Uno de
nuestros principales logros ha sido transformar los datos en impacto real. No se trata
unicamente de investigar, sino de convertir el conocimiento en herramientas utiles, mensajes
comprensibles y acciones concretas que mejoren la calidad de vida de los pacientes y de sus
familiares. La evidencia nos permite influir en politicas publicas, reducir el retraso diagndstico y
transformar la percepcion social de la enfermedad, poniendo de manifiesto que afecta tanto a
hombres como a mujeres y que su inicio se produce en edades temprana.

Mirandao al futuro, nuestro compromiso es claro: consolidar el papel del paciente como agente
activo, reforzar el posicicnamiento de CEADE a nivel nacicnal e internacicnal y seguir
impulsando alianzas estratégicas con sociedades cientificas, instituciones y otros actores clave,
Al mismo tiempo, debemos continuar apoyando y fortaleciendo a las asociacicnes gue forman
CEADE, verdadero motor de nuestra organizacion, prestando especial atencién a las personas
mas jovenes, gue representan el relevo del movimiento asociativo y quienes, en muchos casos,
mas necesitan huestro acompafiamiento. Todo ello desde un modelo basado en la
colaboracion, la suma y la generacion de evidencia.

Gracias a todas las personas, asociaciones y colaboradores que hacen posible este proyecto
comun. Sigamos sumando.

Gracias a todas las personas, asociaciones y colaboradores que hacen posible este proyecto
comun. Sigamos sumando.

Jrares Gparride

Presidente de CEADE
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MISION

La Coordinadora Espancla de Asociaciones de Espondiloartritis (CEADE) es una
entidad estatal de referencia en la defensa de los derechos de las personas con
espondiloartritis. Representa a mas de 500.000 perscnas a través de una red de
asociaciones de pacientes de ambito nacional, actuando como voz unificada del
movimiento asociativo.

Nuestra misién es defender derechos y transformar vidas, reduciendo el retraso
diagnostico, garantizando el acceso eguitativo a tratamientos y recursos
rehabilitadores, incorporando el bienestar emocional como parte esencial del
abordaje de la enfermedad y promoviendo una atencién multidisciplinar basada en la
evidencia cientifica.

CEADE impulsa la sensibilizacion social, la investigacion clinica y psicosocial, la
incidencia politica y la participacion activa del paciente, trabajando de forma
coordinada con profesionales sanitarios, sociedades cientificas, administraciones
publicas y entidades nacionales e internacionales.
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VISION

CEADE aspira a una sociedad en la gue la espondiloartritis deje de ser una
enfermedad invisible y en la que las personas gue conviven con ella puedan
desarrollar su proyecto de vida con dignidad, autonomia e igualdad de oportunidades.

Nuestra vision se articula en los siguientes ejes estrategicos:

Ol

02
03
04
05
06

Ser la voz de referencia, a nivel nacional e internacional, de
las personas con espondiloartritis, reconocida por
sociedades cientificas, administraciones y organizaciones de
pacientes.

Reducir de forma significativa el retraso diagnostico,
promoviendo el conocimiento de la enfermedad en
atencidn primaria y especializada.

Situar al paciente como agente activo, incorporando su
experiencia y conocimiento en la toma de decisiones
clinicas, politicas y sociales.

Impulsar la investigacion y la generaciéon de datos, como
herramienta para visibilizar el impacto real de la enfermedad
y mejorar la atencion sanitaria y social.

Fortalecer el asociacionismo, construyendo una red
cohesionada, visible y participativa en todo el territorio.

Transformar el dolor invisible en accion visible, influyendo
en politicas sanitarias, sociales y laborales gue mejoren |a
calidad de vida de las personas con espondiloartritis.

CEADE - INFORME ANUAL 2025
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VALORES

COMPROMISO ETICO

Actuamos con responsabilidad, integridad y rigor,
garantizando el buen gobierno, la rendicidén de cuentas y la
transparencia en todas nuestras actuaciones.

RESPETO

Respetamos a las personas con espondiloartritis y a sus
familias, sus realidades y necesidades, asi como a las

asociaciones gue las representan y a los profesionales con
los que colaboramos.

IGUALDAD

Defendemos la igualdad de trato y de oportunidades,
promoviendo un enfoque equitativo entre todas las
asociaciones miembro y reivindicando el acceso justo a
recursos y derechos para las personas con espondiloartritis.

CALIDAD Y TRANSPARENCIA

Trabajamos con rigor y calidad, ofreciendo informacién clara,
veraz y basada en la evidencia cientifica, y comunicando de

forma transparente nuestras actividades, resultados vy
procesos.

AGILIDAD

Somos una organizacion dinamica y flexible, capaz de
adaptarse a los cambios y de responder con eficacia a las
necesidades reales de las personas con espondiloartritis.

VALOR HUMANO

Las personas son el motor de CEADE. Valoramos el
compromiso de pacientes, familiares, asociaciones,

profesionales y colaboradores que hacen posible nuestra
labor.

NUESTRA FORMULA ES LA SUMA.
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PRINCIPIOS

Los principios de CEADE orientan nuestra forma de trabajar, de relacionarnos y de tomar decisiones.
Son el marco que guia todas nuestras acciones, proyectos y colaboraciones, y garantizan que la

defensa de los derechos de las personas con espondiloartritis se realice de forma coherente,
responsable y sostenible.

LA PERSONA EN EL CENTRO

Todas las acciones de CEADE parten de la experiencia real de |las personas que
conviven con espondiloartritis. El paciente no es un receptor pasivo, sino un agente
activo en la toma de decisiones clinicas, sociales y politicas.

UNIDAD Y TRABAJO EN RED

Creemos en la fuerza del asociacionismo y en el valor de la coordinacién. Las

asociaciones miembro son el corazon de CEADE y la base de una red estatal
cohesionada, diversa y complementaria.

Nuestra fearmula es la suma.

EVIDENCIA CIENTIFICA Y RIGOR

Promovemos una actuacion basada en datos, investigacion y conocimiento
contrastado. La evidencia cientifica es esencial para visibilizar el impacto real de la
enfermedad, reducir desigualdades y mejorar la atencion sanitaria.

PARTICIPACION Y CORRESPONSABILIDAD

Fomentamos la participacion activa de pacientes, asociaciones, profesionales

sanitarios e instituciones. El progreso solo es posible desde la corresponsabilidad y el
dialogo continuo entre todos los agentes implicados.

EQUIDAD Y JUSTICIA SOCIAL

Defendemos el acceso eguitativo al diagnastico, tratamiento, rehabilitacion y recursos

sociosanitarios, con independencia del territorio, el género, la edad o la situacion
socioecondmica.

TRANSPARENCIA Y BUEN GOBIERNO

Actuamos con responsabilidad, claridad y rendicion de cuentas. La gestion etica, la

comunicacion transparente y el buen gobierno son pilares irrenunciables de la
organizacion.

COLABORACION INSTITUCIONAL

Trabajamos de forma coordinada con sociedades cientificas, administraciones
publicas y entidades nacionales e internacionales, entendiendo la colaboracién como
una herramienta clave para generar impacto real y sostenible.

VISIBILIZAR PARA TRANSFORMAR

Creemos que lo que no se nombra no existe. Por ello, transformamos el dolor invisible

en accion visible, impulsando campafas, proyectos Yy espacios gue generen
conciencia social y cambio.
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1. GOBERNANZA'Y
ESTRUCTURA ORGANIZATIVA

Los principios de CEADE orientan nuestra forma de trabajar, de relacionarnosy de
tomar decisiones. Son el marco que guia todas nuestras acciones, proyectos y
colaboraciones, y garantizan que la defensa de los derechos de las personas con
espondiloartritis se realice de forma coherente, responsable y sostenible.

Composicion de la Junta Directiva:

Presidente:
Marco Garrido Cumbrera

Vicepresidenta y Tesorera:

. . . Secretario:
Miriam Pinoll Vilar

Francisco José Cabello Quirds

D? Elvira Galan
Presidenta de ADAFE

Asociacion de Abulenses Afectados de Espondilitis

D. José Antonio Cabanillas
Presidente de AEACR

Asociacion de Abulenses Afectadeos de Espondiloartritis

D. Luis Orti
Presidente de EAS

Asociacion de Espondilitis Anguilosante de Sevilla

D. Francisco Javier Mufoz
Presidente de AEXPE

Asociacion Extremeia de Pacientes con Espondiloartritis

La actual Junta Directiva combina experiencia asociativa, liderazgo cientifico y
conocimiento del impacto social de la enfermedad, reforzando el papel de CEADE
como interlocutor valido ante instituciones, sociedades cientificas y organismos
internacionales.

CEADE reconoce y agradece la labor
desarrollada por D. Pedro Plazuelo
Ramos, quien fuera presidente de la
entidad hasta junio del 2025 durante
mas de 12 anos, cuyo compromiso ha
sido clave para el posicionamiento y la
credibilidad de la coordinadora.
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1.2 Comité Cientifico de los Premios de Investigacion CEADE

CEADE cuenta con un Comité Cientifico independiente que garantiza el rigor, la
calidad y la objetividad en la evaluacion de los proyectos presentados a los Premios de
Investigacion en Espondiloartritis CEADE — Dr. Eduardo Collantes.

Este comité esta integrado por especialistas de reconocido prestigio en el ambito de la
reumatologia y la investigacion clinica:

Dra. Cristina Fernandez Carballido. Unidad de Reumatologia. Hospital
Universitario San Juan de Alicante. Vocal del Grupo para el Estudio de la
Espondiloartritis de la Sociedad Espanola de Reumatologia (CRESSER)

Dra. Mireia Moreno Martinez-Losa. Unidad de Reumatologia. Hospital
Universitario Parc Tauli (Sabadell). Secretaria Ejecutiva del Crupo para el
Estudio de la Espondiloartritis de la Sociedad Espanocla de Reumatologia
(GRESSER)

Dra. Victoria Navarro Compan. Unidad de Reumatologia. Hospital
Universitario La Paz (Madrid). Presidenta de la Sociedad Internacional para la
Evaluacion de la Espondiloartritis (ASAS) y miembro del Grupo para el
Estudio de la Espondiloartritis de la Sociedad Espanola de Reumatologia
(GRESSER).

~

Dra. Clementina Lépez Medina. Unidad de Reumatoclogia. Hospital
Universitario Reina Sofia (Cordoba). Miembro del Grupo para el Estudio de la
Espondiloartritis de la Sociedad Espafola de Reumatologia (GRESSER).

Dr. David Castro Corredor. Unidad de Reumatologia del Hospital
Universitario de Ciudad Real. Miembro del Grupo para el Estudio de la
Espondiloartritis de |la Sociedad Espafiola de Reumatologia (GRESSER).

Dr. Xavier Juanola Roura. Unidad de Reumatologia. Hospital Universitario
Bellvitge (Hospitalet de Llobregat, Barcelona). Miembro del Grupo para el
Estudic de la Espon

Dr. Javier Rueda Gotor. Unidad de Reumatologia. Hospital Sierrallana
(Torrelavega, Cantabria). Miembro del Grupo para el Estudio de la
Espondiloartritis de la Sociedad Espanola de Reumatologia (CRESSER).

@

Dr. Marco Garrido-Cumbrera. Profesor de la Universidad de Sevilla y
presidente de CEADE (actual).

D. Pedro Plazuelo Ramos. Presidente de CEADE (hasta junio de 2024).

&

Este comité refuerza el compromiso de CEADE con una investigaciéon de calidad, ética
y orientada a mejorar la vida real de los pacientes.

CEADE - INFORME ANUAL 2025 12



1.3 Modelo de gobernanza y principios de funcionamiento

La gobernanza de CEADE se fundamenta en un modelo participativo, transparente y
basado en la colaboracidn, que garantiza una toma de decisiones alineada con las
necesidades reales de las personas con espondiloartritis y con los valores de la
organizacion.

PARTICIPACION DE LAS ASOCIACIONES MIEMBRO

Las asociaciones miembro son el eje central de CEADE. Su
participacion activa asegura una representacion territorial
equilibrada y una vision plural y cercana a la realidad de los
pacientes.

LA PERSONA CON ESPONDILOARTRITIS EN EL CENTRO

CEADE integra de forma transversal la experiencia del paciente en
todas sus decisiones estrategicas, situandolo como agente activo y
no solo como destinatario de las acciones.

RIGOR CIENTIFICO Y COLABORACION PROFESIONAL

Las actuaciones de CEADE se apoyan en la evidencia cientifica y en
la colaboracion con profesionales sanitarios y sociedades cientificas,
garantizando credibilidad y calidad en los proyectos Yy
posicionamientos.

TRANSPARENCIA Y BUEN GOBIERNO

La organizacidn actua bajo principios de responsabilidad, claridad y
rendicion de cuentas, promoviendo una gestion ética, sostenible y
alineada con el interés general.

TRABAJO EN RED Y ALIANZAS

CEADE desarrolla su labor en colaboracion con entidades
nacionales e internacionales como ASIF, SER, CEDDD y el Foro
Espanol de Pacientes, sumando esfuerzos para ampliar el impacto
social e institucional.

Un modelo que suma capacidades y transforma realidades.
Porque cuando pacientes, asociaciones y ciencia trabajan juntas,
nuestra formula es la suma.

CEADE - INFORME ANUAL 2025
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1.4 Espacios de colaboracion estratégica y participacion
institucional

CEADE desarrolla su actividad en estrecha colaboracion con entidades cientificas,
institucionales y del movimiento asociativo, participando activamente en espacios de
didlogo, cooperacion y representacion que refuerzan su capacidad de incidencia y su
legitimidad como voz del colectivo.

Estos espacios permiten integrar la perspectiva del paciente en la toma de decisiones,
generar alianzas estables y contribuir a un abordaje mas justo y eficaz de la
espondiloartritis

Principales ambitos de colaboraciéon
SOCIEDADES CIENTIFICAS

CEADE mantiene una relacién continuada con la Sociedad Espanola
de Reumatologia (SER) y su grupo especializado GRESSER,
colaborando en acciones de divulgacion, formacion, participacion en
congresos y campahfas reconocidas con el Sello de Interés Social de
la SER.

Asimismo, colabora con OpenReuma en la difusiéon de contenidos y
recursos formativos dirigidos a pacientes.

MOVIMIENTO ASOCIATIVO Y REPRESENTACION DE

PACIENTES

CEADE participa activamente en el Foro Espafiol de Pacientes y en
el Consejo Espanol para la Defensa de la Discapacidad y la
Dependencia (CEDDD), contribuyendo a la defensa de derechos, la
visibilizacion de las enfermedades cronicas y la incidencia social e
institucional.

AMBITO INTERNACIONAL

CEADE forma parte de |a Federacion Internacional de

Espondiloartritis Axial (ASIF), participando en proyectos, campanas y
- foros internacionales que fortalecen la representacion global de las

personas con espondiloartritis y el intercambio de conocimiento.

COLABORACION CON ENTIDADES Y PROYECTOS
EXTERNOS

La entidad colabora como participante o difusora en iniciativas
impulsadas por otras organizaciones, universidades, hospitales y

plataformas sociales, alineadas con su mision y centradas en la
mejora de la calidad de vida de las personas con espondiloartritis.

La presencia de CEADE en estos espacios consolida su papel como entidad puente
entre pacientes, ciencia e instituciones, reforzando un modelo de trabajo basado en |la
cooperacion, la credibilidad y el impacto social.

Sumar alianzas es multiplicar impacto.
Porque nuestra formula sigue siendo la suma.
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2.GESTION, TRANSPARENCIA Y
SOSTENIBILIDAD

CEADE desarrolla su actividad bajo un modelo de gestion responsable, transparente y
orientado a la sostenibilidad, con el objetivo de garantizar la continuidad del proyecto
asociativo y maximizar el impacto social de sus acciones.

La organizacion parte del convencimiento de que una gestion interna solida es clave
para reforzar la confianza de las asociaciones miembro, las personas con
espondiloartritis, las entidades colaboradoras y las instituciones.

2.1 Transparencia y buen gobierno

CEADE actua conforme a principios de buen gobierno, etica y rendicion de cuentas,
asegurando que todas sus actuaciones se desarrollen de forma responsable y
coherente con su mision.

Lineas de actuacion:

* Funcionamiento democratico y participativo de los érganos de gobierno.

* |[nformacion clara y accesible sobre la actividad y las decisiones estratégicas.

¢ Rendicidon de cuentas ante las asociaciones miembro y entidades colaboradoras.
* Alineacion de proyectos y campanas con criterios de interés social y sanitario.

Este enfoque refuerza la credibilidad de CEADE como entidad de referencia en el
ambito de la espondiloartritis.

2.2 Sostenibilidad econdmica y organizativa

CEADE trabaja para garantizar la viabilidad econdmica y organizativa de la entidad,
permitiendo el desarrollo estable de proyectos y el apoyo continuado al movimiento
asociativo.

Principales ejes:

* Planificacion responsable de los recursos economicos.

e Priorizacion de proyectos de alto impacto social.

s Optimizacidén de recursos y generacidén de sinergias.

Colaboracion con entidades publicas y privadas comprometidas con la salud y los
pacientes.

La sostenibilidad se concibe no solo en términos econémicos, sino también como
capacidad de adaptacion, crecimiento y continuidad a medio y largo plazo
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2.3 Herramientas de gestion y control

Durante 2025, CEADE ha avanzado en la mejora de sus herramientas internas de
gestion con el objetivo de optimizar el trabajo de la Junta Directiva y facilitar la
coordinacion con las asociaciones miembro.

Acciones destacadas:

Implantacion de sistemas digitales de organizacion interna.

Uso de plataformas compartidas para documentacion, campafas y recursos.
Mejora de los circuitos de comunicacion interna y planificacion.

Avance hacia modelos de trabajo mas agiles, colaborativos y eficientes.

Estas herramientas permiten liberar recursos, mejorar la coordinacion y centrar los
esfuerzos en lo verdaderamente importante: las personas con espondiloartritis.

Enfoque comun

La gestion, la transparencia y la sostenibilidad son pilares transversales de la actividad
de CEADE y una garantia de futuro para el proyecto asociativo.

Porque solo desde una organizacion solida, responsable y transparente es posible
seguir defendiendo derechos, impulsando investigacion y generando impacto social.

Nuestra férmula sigue siendo la suma.
Y la buena gestion, una parte esencial de ella.
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3. RED, COHESION Y
APOYO A ASOCIACIONES

El trabajo en red como pilar estratégico

El trabajo en red constituye uno de los pilares fundamentales de |la accion de CEADE.
Como coordinadora estatal, su razon de ser es fortalecer, articular y dar soporte a las
asociaciones de pacientes que la integran, promoviendo una accién conjunta
coherente, equitativa y eficaz en todo el territorio.

Durante 2025, CEADE ha reforzado su papel como espacio comun de coordinacion,
escucha y apoyo, impulsando herramientas y dinamicas que facilitan:

* La colaboracion entre asociaciones
¢ Elintercambio de informacion
* La ejecucion de acciones compartidas con mayor impacto

Este enfoque permite optimizar recursos, alinear estrategias y reducir desigualdades
territoriales, fortaleciendo al movimiento asociativo en su conjunto.

3.1 Apoyo a las asociaciones miembro

CEADE trabaja de forma continuada para acompanar a las asociaciones miembro en

el desarrollo de sus actividades, reforzando su capacidad de accion y su visibilidad a
nivel local y estatal.

Lineas de actuacion en 2025

» Apoyo en campafas estatales y acciones de sensibilizacién con adaptacion
territorial.

» Cesion y distribucion de materiales comunes (kits digitales, materiales graficos y
recursos de campana).

* Acompanamiento en la organizacion de eventos, jornadas y actividades locales.

* Refuerzo de la visibilidad de las asociaciones a través de los canales de
comunicaciéon de CEADE.

Este apoyo continuado contribuye a:

* Reducir desigualdades entre territorios
¢+ Reforzar la capacidad de accién local
e Generar un sentimiento de pertenencia a un proyecto comun estatal
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3.2 Coordinacion y trabajo compartido

Coordinacién y Organizacion interna

Durante 2025, CEADE ha avanzado de forma significativa en el fortalecimiento de su
organizacion interna, consciente de que una estructura solida es clave para ofrecer un
nmejor servicio a las asociaciones miembro.

Objetivos

* Facilitar la comunicacion y coordinacién entre asociaciones.

« Optimizar la planificacion y ejecucion de actividades conjuntas.

* Evitar solapamientos y fomentar la participacion activa.

e Proyectar una imagen coherente con la mision, vision y valores de CEADE.

Principales avances

* Implementacion de un sistema digital compartido, con:
o Carpetas individuales para cada asociaciéon adherida.
o Espacios comunes con materiales de campanas, recursos y documentacion de
apoyo.
¢ Puesta en marcha de un calendaric compartido, donde:
o |Las asociaciones incorporan sus eventos y actividades.
o CEADE incluye acciones estatales y citas estratégicas (congresos nacionales e
internacionales, EULAR, jornadas cientificas, fechas clave).
¢ Mejora de los canales de comunicacidn interna, favoreciendo una relacion mas
fluida v bidireccional.

Este modelo facilita la planificacion conjunta y promueve una participacion mas activa
y ordenada.

Trabajo conjunto y cohesion territorial
CEADE impulsa un modelo de coordinacion basado en:

* La corresponsabilidad
* | a confianza mutua
e El trabajo colaborativo

Cada asociacion aporta su conocimiento del territorio y su experiencia, con un objetivo
comun claro:

« Sumar esfuerzos para defender los derechos de las personas con espondiloartritis y
amplificar el impacto de las acciones colectivas.

El objetivo comun es claro:

* Sumar esfuerzos para defender los derechos de las personas con espondiloartritis v
amplificar el impacto de las acciones colectivas.

Ejemplos de este trabajo en red incluyen colaboraciones como la participacion de
AEXPE en la organizacidon de los Premios de Investigacién en Espondiloartritis CEADE
— Dr. Eduardo Collantes, reflejo de una red activa y comprometida.
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Enfoque comun y sostenibilidad

El fortalecimiento del trabajo en red permite a CEADE actuar como una organizacion:

» Cohesionada
* Representativa
e Cercana a las personas con espondiloartritis

Principales ejes

Planificacion responsable de los recursos economicos.

Priorizacion de proyectos de alto impacto social.

Optimizacién de recursos y generacion de sinergias.

Colaboracion con entidades publicas y privadas comprometidas con la salud y los
pacientes.

La sostenibilidad se concibe no solo en términos econédmicaos, sino tamkbién como
capacidad de adaptacion, crecimiento y continuidad a medio y largo plazo.

Conclusion

El trabajo en red y la cohesidn territorial refuerzan el papel de CEADE como entidad
vertebradora del movimiento asociativo en espondiloartritis.

Mas coordinacion, mas cohesidn, mas impacto. Porque cuando las asociaciones
trabajan juntas |a suma se convierte en fuerza colectiva.

CEADE - INFORME ANUAL 2025
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4. ACCIONES Y PROYECTOS 2025

Durante 2025, CEADE ha desarrollado una intensa actividad orientada a visibilizar la
espondiloartritis, mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y reforzar su
papel como entidad de referencia a nivel nacional e internacional.

Las acciones realizadas se han estructurado en lineas de actuacion complementarias,
que combinan sensibilizacién social, investigacién, formacion, apoyo al paciente,
incidencia institucional y trabajo en red, con un enfoque transversal centrado en la
persona y basado en la evidencia cientifica.

4.1. CAMPANAS DE SENSIBILIZACION

CEADE ha continuade impulsando campanas de sensibilizacion dirigidas a la
sociedad, los medios de comunicacién y las instituciones, con el objetivo de hacer
visible una enfermedad cronica e invisible y trasladar su impacto real en la vida diaria.

Principales acciones

* Desarrollo de campanas de concienciacion de alcance nacional e internacional,
destacando la campana #LazosPorLaEspAax.

* Acciones vinculadas a fechas clave, como el Dia Nacional y el Dia Mundial de la
Espondiloartritis.

e Difusion de mensajes centrados en el retraso diagndstico, el dolor invisible y las
limitaciones funcionales.

Objetivo:

Aumentar el conocimiento social de la enfermedad vy favorecer el reconocimiento de
derechos.

CEADE - INFORME ANUAL 2025 20



4.1.1. #LazosPorLaEspAax + Vision internacional

CAMPANA
#LazosPorLaEspAax
1Te imaginas no poder ag e para atarte kos T

HAZ VISIBLE NUESTRO DESAFIO DIARIO!

Abril - Diciembre 2025

La campana #LazosPorLaEspAax es una iniciativa ideada y desarrollada por CEADE
para visibilizar la Espondiloartritis Axial (EspAax) como una enfermedad cronica,
discapacitante e invisible, y mostrar su impacto en la vida diaria de las personas que
conviven con ella.

La accion se basa en un gesto simbolico y cotidiano —atarse los cordones naranjas—
que representa de forma sencilla las dificultades funcionales a las que se enfrentan las
personas con EspAax.

Tras su presentacion en el Congreso de ASIF (Bogotd, 2024), la campana fue
impulsada a nivel internacional por ASIF, reconociendo expresamente la autoria de
CEADE.

Fecha clave:

*» Dia Mundial de la Espondiloartritis Axial (3 de mayo de 2025)
Integracién de la camparfa #LazosPorLaEspAax en el marco internacional impulsado
por ASIF, amplificando su alcance global y consolidando el liderazgo de CEADE como
entidad innovadora en sensibilizacion.

Origen, idea y desarrollo de la campana #LazosPorLaEspAax

#lLazosPorlLaEspAax es una campafia de concienciacion creada por CEADE en 2024
por Marco Garrido y Miriam Pinol, con un objetivo claro:

hacer visible el impacto real de la Espondiloartritis Axial en la vida diaria.

Un gesto sencillo que lo dice todo

La campana se basa en un gesto cotidiano: atarse los cordones de los zapatos.
Para muchas personas con EspAax, este gesto:
* No solo representa una limitacién fisica diaria.
* Puede marcar la diferencia entre salir o no de casa ese dia.
* Refleja como una accion simple condiciona la autonomia, la vida social y la calidad
de vida.

Un gesto facil de entender para la sociedad y muy revelador para los profesionales
sanitarios.
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Concepto creativo

o Lo cotidiano también puede ser una barrera.
o Los cordones naranjas simbolizan:
» El dolor invisible
» Las limitaciones funcionales
» El retraso diagnostico
» La necesidad de visibilizaciéon social y sanitaria

Diseno visual e identidad de campana

Todo el diseno visual y creativo de la campana ha sido desarrollado por Miriam Pinol,
incluyendo:

(5]

Identidad gréfica y logotipo

o |magenes de impacto

Tripticos, dipticos, flyers y roll-ups
Materiales para stands y eventos
Contenidos visuales para redes sociales

4]

(4]

]

Con una imagen coherente, reconocible y de alto impacto, adaptada a entornos
presenciales y digitales.

Estrategia digital y redes sociales

Desde CEADE se ha planificado y ejecutado un plan estratégico de comunicaciéon
digital, que ha incluido:

o Edicidn y produccidon de videos de campana

o Material audiovisual especifico para redes sociales

o Contenidos de soporte en la web oficial de #lLazosPorlLaEspAax

© Creacion y dinamizacion de contenidos en TikTok, ampliando el alcance a
nuevos publicos y favoreciendo la viralizacion del mensaje

Proyeccion internacional

La campafa fue presentada por Marco Garrido, presidente de CEADE, en el Congreso
de ASIF (Bogota, 2024).

Tras su excelente acogida, la Federacidn Internacional de Espondiloartritis Axial (ASIF)
decidid impulsarla a nivel internacional, reconociendo expresamente la autoria de
CEADE.
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¢Qué visibiliza la campana?

La campana traslada mensajes clave, basados en datos y en la experiencia real de las
personas con EspAax:

MAS ALLA DEL DOLOR DE ESPALDA:

Betr s Apgndn I w

Objetivos de la campaia

e Dar visibilidad a la Espondiloartritis a nivel nacional e internacional.
e Impulsar el movimiento global "Lazos por la Espondiloartritis" con ASIF.

* Promover la participacion activa de pacientes, familiares y profesionales
de la salud.

e Crear una campana viral en Redes Sociales que tenga impacto y deje
huella.

» Sensibilizar sobre nuestras limitaciones, fomentando el diagndstico
temprano.

e Hacer que se escuche nuestra voz y visibilizar la enfermedad.
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Concepto de la Campana

e |nspirada por un gesto simple: Atarse los cordones.
* Un acto cotidiano que representa las dificultades reales de las personas con

EspAax.
e Accién simbdlica y viral:

jAcepta el desafio!

Lt
$ae

1 Colocs la chmars vartical en frente tuyo

2 Graba un video o harte una foto

3. Atate lok cordones de o4 Tapatos

%, Levanta ks cabe ira a la camara
ordones. por Ly

Comparte tu video o foto

#LazosPorLaEspAax

[/

.',2.\_

opseo ¥ N ®~

Elementos Clave:

* Cordones solidarios oficiales de color naranja
s Camiseta oficial con diseno basado en el cartel principal de la campana de CEADE,

adaptado a un estilo mas casual y deportivo..

H.az visible lo invisible
iUnete al movimiento!

R Ve g 1 B s
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Materiales de difusién CEADE

e Kit de materiales graficos para redes sociales. Imagenes adaptadas para
Instagram, Facebook, Twitter y WhatsApp. » Incluye mensajes clave, frases de
impacto y recursos visuales.

MAS QUE ATARSE LOS
CORDONES

Egacr PorLa tpAas

S
Ve

MAS ALLA DEL DOLOS
DE [SPALDA

A It e A |l 8 Py
-

DEsAFios DiARIOS

* Kit de materiales graficos para stands y eventos.

° Roll-ups, carteles informativos, tripticos, hojas informativas.

o Flyer con llamada a la accion: Disenado para entregar mano a mano y
motivar la participacion o consulta.

o Zapatillas para realizar la accién mas rapida y efectiva, consiguiendo mas
videos y llamada a la accion.
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Web Campana:

Toda la informacién de la campana se centralizo en la web oficial:

https://ceade org/lazosporlaespaax/

Un espacio informativo y participativo que permitid ampliar el alcance, facilitar
recursos y canalizar la implicacion de la ciudadania.

= CAMPANA
#LazosPorlLaEspAax

LTe imaginas no poder agacharte para atarte los
cordones?

0000

Enfoque y resultados de la campana

La campafa #lLazosPorlLaEspAax ha supuesto en 2025 un hito en la estrategia de
sensibilizacion de CEADE, logrando combinar impacto social, participacion activa y
proyeccion internacional, a partir de un mensaje sencillo y centrado en la experiencia
real de las personas con Espondiloartritis Axial.

El enfoque de la campana —basado en un gesto cotidiano y facilmente replicable— ha
facilitado la implicacion directa de pacientes, asociaciones, profesionales sanitarios vy
ciudadania, generando una conversacion social sostenida en el tiempo.

fr] . /. / e _}r_
!.."f}uﬁ.\" 1 ﬁ? - r/."‘.-QL,! [

#LarosPorlaEspAax
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Impacto y acciones destacadas en Espana

La campafia tuvo un amplio impacto a nivel nacional gracias a la implicacién
de diferentes sectores:

« Respaldo del equipo de futbol de Puertollano, que poso con las camisetas
de la campana en su foto oficial y jugé un partidoe con cordones naranjas,
reforzando la visibilidad en el ambito deportivo.

« Acciones complementarias en todo el pals, con el apoyo de:
o Centros deportivos y gimnasios.
o Comercios locales solidarios.
o Obras de teatro y espacios culturales.

« Implicacion de profesionales sanitarios de primer nivel, destacando la
participacion de la Dra. Victoria Navarro-Compan, reumatologa del Hospital
Universitario La Paz (Madrid) y presidenta de ASAS (Sociedad Internacional
para la Evaluacién de |la Espondiloartritis).

» Apoyo de figuras publicas, como Paquito Navarro, jugador profesional de
padel, mostrando el respaldo del mundo deportivo a la campana.

» |[luminacion de edificios emblematicos en distintos puntos de Espana.

» Presencia y visibilidad en congresos cientificos, tanto a nivel nacional como
europeo.

Estas acciones permitieron ampliar el alcance de la campana, generar empatia
social y consolidar #LazosPorLaEspAax como una iniciativa transversal, capaz
de conectar salud, deporte, cultura y comunidad.

La visibilidad crece cuando la sociedad se implica.
Y, una vez mas, nuestra formula es la suma.

SUMATE _
A LA CAMPANA

#LazosPorLaEspAax
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Presentacion de la campana

Presentacion de la campana con el respaldo del equipo de futbol de Puertollano,
quienes:

s Posaron con las camisetas de la campana en su foto oficial.
e Jugaron con cordones naranjas durante un partido.
¢ Ensu ultimo partido en casa, mostraron su apoyo a la campanfa.

_—

ﬂ |. bpx"t L.
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Visibilidad en Congresos Cientificos a nivel nacional y Europeo.

¢ 51° Congreso Nacional de la Sociedad Espanola de Reumatologia (SER) (Madrid,
mayo 2025)

» EULAR 2025 (Barcelona): participacion junto a ASIF, visibilizando la campafa a nivel
internacional.

* 11° Simposio de Espondiloartritis (Murcia, octubre 2025), con mesa informativa y
difusion de la campana.
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Impacto Internacional y Colaboracién con ASIF ( CAMPANA DIA MUNDIAL MAYO)

| Terna ded Oia | e b AS 2025 |

La Federacion Internacional de
l {E j Lace Up \ Espondiloartritis Axial (ASIF) ha adoptado la

(F"r“s'm idea y concepto de la campana "Lazos por la
EspA' nacida desde CEADE como base para
generar la campafa para el Dia Mundial de la
Espondiloartritis 2025 "LaceUpForAxSpA"
(World AS Day). Dando continuidad en el
tiempo y alcance internacional gracias al
respaldo de ASIF y sus 47 asociaciones
nacionales gue lo conforman.

o
== == hitps:flasif.infe/woridasday/
i k

ASIF reconoce y agradece a CEADE por la idea y conceptualizacion de la campana.

Dia Mundial de la Espondiloartritis Axial

3 de mayo de 2025
Marco global y alineacién internacional (ASIF)

El Dia Mundial de |la Espondiloartritis Axial, celebrado el primer sabado de
mayo, es una fecha clave para visibilizar esta enfermedad crénica, dolorosa y
a menudo invisible.

En 2025, CEADE impulsé la campana #lLazosPorlLaEspAax, creada por la
propia organizacion e integrada por ASIF en el movimiento internacional
“Lace Up for axSpA”. La iniciativa utiliza el gesto de atarse los cordones como
simbolo de las dificultades cotidianas que afrontan las personas con
Espondiloartritis Axial.

La camparnia puso el foco en:
« Visibilizar el impacto fisico, emocional y social de la enfermedad.
« Fomentar la empatia desde la experiencia real de los pacientes.
« Promover la concienciacion sobre sintomas y diagndstico precoz.
« |mpulsar la participacion de pacientes, asociaciones y profesionales.

ASIF reconocio el origen de la iniciativa en CEADE, facilitando su proyeccién
internacional con la participacién de organizaciones de mas de 45 paises.
Concienciar es comprender.

Comprender es el primer paso para avanzar.
Y, una vez mas, nuestra féormula es la suma.
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« Difusion coordinada de mensajes de concienciacion en redes sociales, con
una alta participacion del movimiento asociativo y de la ciudadania.

« Participacion activa de las asociaciones miembro a nivel territorial,
adaptando la campana a contextos locales y comunitarios.

» Visibilizacion del impacto funcional y social de una enfermedad crénica e
invisible, poniendo el foco en las dificultades de la vida diaria.

« Llamada a la implicacién de pacientes, familiares, profesionales sanitarios y
sociedad en general.

CELEBRAMOS
EL DIA MUNDIAL
DE LA EspAaX

Salmantina de * |
Espondilitis
Anquilosante | "

ILUMINAMOS
EL DIA MUNDIAL
DE LA EspAaX

ASEA, -
Asocincion
Salmantina de
Espondilitis
Anquilosante !

La fuerza nace de
nuestras historias,
- - el poder de nuestra
= R
—=A conexion.

-

SUMATE =3

A LA CAMPANA
#lLazosPorLaEspAax
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Materiales de difusién

Kit de materiales graficos para redes sociales. Imagenes adaptadas para

Instagram, Facebook, Twitter y WhatsApp. » Incluye mensajes clave, frases de
impacto y recursos visuales.

iSabia que
incluso simples
tareas cotidianas
Hllk"{i("-!‘. "alJI'.iI(JHE"[ un
gran desafio

para las personas con
Espondiloartritis?

8 Reconocer
La fuerza nace de I Aal
- [ = = 1 -
nuestras historias, as senales,
el poder de nuestra nos ayuda a

conexion. transformar vidas

LazosPorLaEspAax
‘—-u:oworuuan.n i?] ‘ HLJ.J-_B’DNL-IE.EP{:-::
aWorldaSDay2025 aWork 025
wlLaceUpForAxSpA . BLa
\ \ )
RS ETECTTT.

Kit de materiales graficos para redes sociales. Imagenes adaptadas para

Instagram, Facebook, Twitter y WhatsApp. » Incluye mensajes clave, frases de
Impacto y recursos visuales.
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Estadisticas en redes sociales - Campania #LazosPorLaEspAax
+ Dia Mundial (Mayo 2025)

Durante el mes de mayo, la campana #lLazosPorlLaEspAax alcanzé mas de
157.000 visualizaciones, combinando alta visibilidad, interaccién real vy
descubrimiento de nueva audiencia en redes sociales.

IMPACTO GLOBAL (MAYO 2025)

°©c® o e

INSTAGRAM | Motor de visibilidad
e 72.000 visualizaciones en mayo.
* 42 % de la audiencia no seguia la cuenta.
¢ +200 seguidores en un solo mes.
e 57 contenidos publicados (39 reels + 18 posts).

% Tus visualizaciones van genial

|El mes de Mayo ha sido
fantasticol Aqul tienes un
Fesumen,

In Mayo, compartiste 30 reals y
72 mil 18 publicaciones

WnLsilrarama e s ¥ e sc ey
42 % /_/ Este reel ha llamado la atencidn Frapaeate pars e

Vb ER A $0 EFARE Gl A 1E BN

2355

Seinrderes

Plataforma clave para alcance, descubrimiento y crecimiento.
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FACEBOOK | Interaccion e interés informativo
74.455 visualizaciones.

2.100 interacciones con el contenido.

1.000 clics en enlace.

1.600 visitas generadas.

-
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Canal principal para interaccion y trafico informativo.

TIKTOK | Refuerzo audiovisual

¢ 11.000 visualizaciones de video.
119 me gusta.
5 comentarios y 5 compartidos.
80 visitas al perfil.
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Canal complementario para presencia y difusién.

QUE FUNCIONO
« Elvideo corto (reels) fue el formato mas eficaz.
» El| Dia Mundial concentro picos de visualizacion.
» E|alto ritmo de publicacidn sostuvo el alcance.
* La campana llegd mas alla de la comunidad habitual.
» Elcontenido generd interaccion y clics, no solo visualizaciones.
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4.1.2. FECHAS CLAVE
Acciones vinculadas a fechas clave

Durante 2025, CEADE ha utilizado las fechas conmemorativas como una herramienta
estratégica para concentrar esfuerzos de sensibilizacion, reivindicacion y visibilidad
social, trasladandoc a la sociedad y a las instituciones el impacto real de la
espondiloartritis.

Principales iniciativas:

¢ Dia Mundial de la Espondiloartritis Axial (3 de mayo de 2025)
Integracion de la campana #LazosPorLaEspAax en el marco internacional impulsado
por ASIF, amplificando su alcance global y consolidando el liderazgo de CEADE como
entidad innovadora en sensibilizacion.

Principales iniciativas:

« Dia Mundial de la Espondiloartritis Axial (3 de
mayo de 2025)
Integracion de la campafa #lLazosPorLaEspAax en el

marco internacional impulsado por ASIF,
amplificando su alcance global y consolidando el
liderazgo de CEADE como entidad innovadora en El lema oficial es:
sensibilizacion. Lazos por Ia EspAax

e Dia Nacional de la Espondilitis Anguilosante (20 de
octubre de 2025)

Desarrollo de la campana institucional “La carga de las
Espondiloartritis: un desafio invisible”, centrada en los
costes sociales, laborales y emocionales de Ia
enfermedad, con wuna fuerte implicacion del
movimiento asociativo y colaboracion con la Sociedad
Espafola de Reumatologia (SER).

]Iﬂ

ESPONDILITIS
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Objetivo:

Visibilizar los desafios invisibles de la enfermedad y reforzar la incidencia social e
institucional.
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Dia Nacional de la Espondilitis Anquilosante 2025
20 de octubre de 2025

El Dia Nacional de la Espondilitis Anquilosante constituye una fecha clave para
CEADE en materia de sensibilizacion social, reivindicacion y defensa de derechos,
poniendo el foco en el impacto real de las Espondiloartritis como grupo de
enfermedades inflamatorias cronicas.

En 2025, CEADE impulso su campana institucional bajo el lema:

“La carga de las Espondiloartritis: un desafio invisible", con el objetivo de visibilizar
los costes invisibles —sanitarios, laborales, sociales y emocionales— que afrontan las
personas afectadas y sus familias.

Identidad y enfoque de la campafia
¢ Lema oficial: La carga de las Espondiloartritis: un desafio invisible.
Hashtag: #DesafiosInvisiblesEspA.
s Duracion: Mes de octubre de 2025.
* Organiza: Coordinadora Espanola de Asociaciones de Espondiloartritis (CEADE).

La campafa 2025 combindé datos clinicos con un enfoque visual fuerte, con un guino a
la campafa #lazosPorlLaEspAax a través del corddn naranja, simbolo de las
limitaciones invisibles.

Mensajes clave:
* Mas de 500.000 personas conviven con la enfermedad en Espana.
* 8 anos de media para obtener diagnaéstico.
* Impacto laboral, emocional y social directo.
* El30% ha faltado al trabajo; el 50% sufre ansiedad o depresion.

Las piezas graficas y publicaciones se centraron en visibilizar lo invisible, humanizando
los datos y generando empatia.

El gesto simbolico #AtateLosCordones volvio a ser central como simbolo de
visualizacion de la enfermedad.

EL 30% DE LOS
PACIENTES
HA TENIDO QUE
FALTAR AL TRABAJO

ESPONDILITIS
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Colaboracion con la Sociedad Espariola de Reumatologia (SER)

En el marco del Dia Nacional de la Espondilitis Anquilosante 2025, CEADE desarrolld
diversas acciones de sensibilizacion, divulgacion y formacion en colaboracion con la
Sociedad Espanola de Reumatologia (SER) , reforzando el alcance y la credibilidad de
los mensajes dirigidos a pacientes y sociedad.

Las acciones conjuntas incluyeron:

¢ Difusion de contenidos divulgativos en redes sociales, mediante la publicacion de
un post grafico y un video informativo, centrados en la Espondiloartritis Axial, su
alta prevalencia y la importancia del diagnostico precoz.

s \Webinar formativo para pacientes, bajo el lema “El coste invisible de las
Espondiloartritis: Invirtamos en salud”, abordando el impacto econdmico y social
de la enfermedad desde una perspectiva clinica y de paciente.

Estas acciones permitieron:
* Incrementar la concienciacion social sobre una enfermedad cronica e invisible.
s Promover informacion rigurosa y accesible, alineada con la evidencia cientifica.
* Reforzar la colaboracion entre pacientes y comunidad cientifica.

La participacion activa de la SER y la FER consolida un modelo de trabajo conjunto en
el que la informacion, la formacion y la sensibilizacion se convierten en herramientas
clave para mejorar el reconocimiento y la atencion de las personas con
Espondiloartritis.

Dia Nacional de la
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Acciones desarrolladas

Las acciones del Dia Nacional de la Espondilitis Anquilosante 2025 se articularon de
forma coordinada a nivel estatal, con la implicacion directa de las asociaciones
adheridas a CEADE, combinando visibilidad social, divulgacion, participacion
comunitaria e incidencia institucional.

Entre las principales actuaciones se incluyen:

» Difusion coordinada de mensajes de concienciaciéon en redes sociales, con una alta
participacion del movimiento asociativo y de la ciudadania, amplificando el
alcance de los mensajes clave de la campana.

e Participacidon activa de las asociaciones miembro a nivel territorial, adaptando la
campana a contextos locales y comunitarios mediante acciones propias y
colaborativas.

* Visibilizaciéon del impacto funcional, social y emocional de una enfermedad crénica
e invisible, poniendo el foco en las dificultades de la vida diaria y en los
denominados desafios invisibles.

* Llamada a la implicacién de pacientes, familiares, profesionales sanitarios y
sociedad en general, fomentando la empatia y el commpromiso colectivo.

Asimismo, se llevaron a cabo acciones simbdlicas de alto impacto visual, como la

iluminacion de edificios emblematicos en distintos puntos del territorio,
contribuyendo a reforzar la visibilidad publica de la campana.

Espondiloartritis
#LazosPorLaEsph-ax
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Mensajes clave del Dia Nacional

Durante la campana se puso el foco en:

L]

El impacto laboral, la pérdida de productividad y la inseguridad profesional.

* La carga economica directa e indirecta gque asumen los pacientes.

El impacto social y emocional de una enfermedad cronica e invisible.

e La importancia del diagndstico precoz, la investigacion y el abordaje integral.

El papel esencial del asociacionismo como red de apoyo y defensa de derechos.

El gesto simbdlico #AtateLosCordones volvid a ser un elemento central,
representando el esfuerzo diario, la dignidad y la superacion frente a los desafios
invisibles.

Disefio visual, creatividad y narrativa grafica

Identidad de campana y guifos a #lLazosPorlLaEspAax

El disefio visual de la campafia del Dia Nacional de la Espondilitis Anquilosante 2025
fue concebido como una propuesta coherente, reconocible y emocionalmente
conectada con campanas previas, especialmente con #lLazosPorlLaEspAax, utilizando
el cordén naranja como hilo conductor visual.

Logotipo oficial del Dia Nacional
Disefiado por Miriam Pifiol, este simbolo se ha consolidado como imagen de
referencia desde hace tres anos, permitiendo una continuidad grafica solida,
reconocida por pacientes y profesionales. Cada edicion actualiza los mensajes internos
del cartel, adaptandolos a los desafios clave de cada afo.

Imagenes de impacto en redes sociales

En 2025, se desarrollaron una serie de piezas graficas de gran alcance, abordando
tematicas como:

+ Ansiedad, depresion y salud emocional
Dificultades laborales y pérdida de empleo
Invisibilidad social de la enfermedad
Retraso diagnostico vy perdida funcional

* Empoderamiento y accién colectiva
Cada diseno incorporo figuras humanas acompanadas por cordones naranjas,
metafora visual de la limitacion fisica y el esfuerzo cotidiano. Estas piezas fueron
difundidas de manera masiva en redes, generando conversacion e implicacion.

Narrativa visual
El enfoque grafico se basd en siluetas y minimalismo visual, destacando los cordones
como trazo narrativo. Esta decision de diseno conecto emocionalmente con el publico
y logro reforzar la identidad visual de marca CEADE.

Adaptaciones para miultiples canales
Todos los materiales fueron optimizados para su uso en:
* Redes sociales (posts y reels)
* Web institucional
s Carteleria y roll-ups para eventos presenciales
* Dossieres de medios y campanas de prensa
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4.2 ACTIVIDAD FiSICA, SALUD COMUNITARIA Y
PARTICIPACION CIUDADANA

CEADE ha consolidado en 2025 un modelo de actividad fisica adaptada como
herramienta de sensibilizacion, cohesion social y promocion de la salud.

Proyecto destacado:

4.2.1 Caminata Solidaria #AtateLosCordones -
IV Carrera Popular Virtual por la Espondiloartritis

Celebrada del 17 al 19 de octubre de 2025, en formato estatal y virtual, integrada dentro
de la campana #lazosPorlLaEspAax y vinculada al Dia Nacional.

Caracteristicas clave:
¢ Caminata solidaria de 3 km, adaptada a todos los niveles.
e Participacion individual o colectiva.
* Organizacion local por parte de las asociaciones de pacientes.
¢ Evento no competitivo, inclusivo y abierto a toda la ciudadania.
* Uso de la camiseta y cordones de la campafia #LazosPorLaEspAax, apostando por
la sostenibilidad y evitando materiales de un solo uso.

Objetivo:
Fomentar la actividad fisica adaptada, la participacion comunitaria y la visibilidad
social de la espondiloartritis.

IV CARRERA POPULAR VIRTUAL

ESPONDILITIS
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CAMINATA

/ SOLIDARIA :
IV Carrera Popular Virtual por la

ESPONDILITIS "R

Unete & nosatros pars dar visibilidad a ls sspondiloartrinis
Este 2o caminamos juntos con la campafa
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IV Carrera Popular Virtual por la Espondiloartritis

Caminata solidaria #AtatelL.osCordones

Fechas: 17,18 y 19 de octubre de 2025

Ambito: Estatal y virtual

Duraciéon de la campana: septiembre — octubre 2025

Descripcién del proyecto
En 2025, la IV Carrera Popular Virtual por la Espondiloartritis evoluciona hacia
una caminata solidaria de 3 km, gratuita, inclusiva y no competitiva, integrada
en la campana #lazosPorLaEspAax y vinculada al Dia Nacional de la
Espondilitis Anquilosante.

La iniciativa se desarrolla de forma descentralizada, permitiendo la
participacion desde cualquier punto del territorio y formentando quedadas
locales organizadas por las asociaciones miembro de CEADE.
La camiseta oficial de la campana y los cordones naranjas solidarios se
convierten en el eje visual del proyecto, reforzando la visibilidad de la
enfermedad y |la continuidad de la campafa a lo largo del afo.

2023

=

-

b

L]
I CARRERA

Camiseta del evento

No habra camiseta exclusiva para la carrera.

« Se usara la misma camiseta oficial de la camparfa Lazos por la EspAax,
como nexo de continuidad.

+ Ademas, los participantes llevaran cordones naranjas solidarios en sus
zapatillas, reforzando el mensaje visible de unidén.
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Objetivos

» Fomentar la actividad fisica adaptada en personas con espondiloartritis.

« Favorecer la integracion social y el encuentro entre pacientes, familias y
profesionales sanitarios.

» Dar visibilidad a |la espondiloartritis como enfermedad crénica e invisible.

« Implicar a reumatdlogos y profesionales sanitarios en acciones

comunitarias de salud.
+ Reforzar la difusion de los mensajes de la campafa #LazosPorLaEspAax vy

#CarreraPorlLaEspondilitis2025.

Participacion

» Inscripcion gratuita a traves de la web oficial.

» Realizacion de la caminata entre el 17 y el 19 de octubre de 2025, en
cualquier localizacion.

» Compartir fotos y videos en redes sociales con los hashtags oficiales,
reforzando la visibilidad colectiva.

Mis 3 Km en Salamanca

SE_- 'VEN
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Enfoque y valor afadido

La IV Carrera Popular Virtual consolida un modelo de evento saludable,
participativo y sostenible, que une sensibilizacidn, ejercicio y comunidad.

Mas alla del recorrido, la caminata simboliza el esfuerzo diario de las personas
con espondiloartritis y convierte un gesto cotidiano en una herramienta de
concienciacion social.

Porque cada paso cuenta.
Y, una vez mas, nuestra formula es la suma.

Materiales de difusion

Kit de materiales graficos para redes sociales. Imagenes adaptadas para
Instagram, Facebook, Twitter y WhatsApp. » Incluye mensajes clave, frases de
Impacto y recursos visuales.

IV CARRERA POPULAR VIRTUAL

ESPONDILITIS
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7.5. COMUNICACION DIGITAL, VISIBILIDAD ONLINE Y
RECURSOS WEB

Durante 2025, CEADE ha reforzado su estrategia digital como canal clave de
informacion, sensibilizacion, participacion y gestion interna, impulsando tanto
el desarrollo de espacios web especificos para campanas y proyectos
estratégicos como el disefio de una nueva web corporativa desde cero.

La comunicacion digital se ha consolidado como un eje transversal de las
acciones de la organizacion, facilitando el acceso a informacion rigurosa,
mejorando la visibilidad de la espondiloartritis y fortaleciendo la relacion con
pacientes, asociaciones miembro, profesionales sanitarios e instituciones.
Desarrollo de webs especificas de proyectos

En el marco de las acciones de comunicacion digital, CEADE ha desarrollado
espacios web especificos vinculados a proyectos estratégicos, con el objetivo
de centralizar la informacion, facilitar el acceso a contenidos y reforzar la
visibilidad de las iniciativas.

Durante 2025 se han consolidado los siguientes espacios web:

Web de los Premios de Investigacion en Espondiloartritis CEADE - Dr.
Eduardo Collantes

. https://ceade.org/PREMIOS/

« Plataforma especifica destinada a la difusion de las bases, el calendario, el
proceso de evaluacion, los trabajos reconocidos y el valor estratégico de los
premios, reforzando la transparencia, la visibilidad del proyecto y su
posicionamiento cientifico e institucional.

Web especifica de la campaiia #LazosPorLaEspAax

. https://ceade.org/lazosporlaespaax/

» Espacio informativo de referencia para la campana de sensibilizacion, que
recoge los objetivos, mensajes clave, materiales, acciones desarrolladas y
llamadas a la participacidon, permitiendo ampliar el alcance social de la
iniciativa y facilitar su difusién a nivel nacional e internacional.
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Accién participativa: reto del video #LazosPorLaEspAax

Como parte central de la campafia #LazosPorLaEspAax, CEADE impulsé una
accion participativa digital consistente en la grabacion de videos y fotografias
realizando el gesto de atarse los cordones naranjas, invitando a compartirlos en
redes sociales con el hashtag de la campana.

Esta accion, alojada y explicada en la web especifica de la campana
https://ceade.org/lazosporlaespaax/

permitié transformar un gesto cotidianc en un reto social, accesible y

facilmente replicable, favoreciendo la implicacion directa de pacientes,

asociaciones, profesionales sanitarios y ciudadania.

La participacion mediante videos contribuyo a:
» Incrementar el movimiento y la interaccién en redes sociales.
« Amplificar el alcance de la campana de forma organica.
« Generar contenidos reales y cercanos, protagonizados por personas con
espondiloartritis y su entorno.
» Visibilizar de manera clara el impacto funcional de la enfermedad en
actividades diarias.

Esta accion reforzd el mensaje de la camparna y consolidd las redes sociales
como un espacio clave para la sensibilizacion, la empatia y la visibilidad social
de la espondiloartritis.

Cada gesto suma. Cada lazo cuenta.
Y una vez mas, nuestra férmula es la suma.

CORPARTT T
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Estos espacios web permiten una comunicacion mas clara, estructurada y
accesible, tanto para pacientes y asociaciones como para profesionales

sanitarios, investigadores e instituciones, y refuerzan la capacidad de CEADE
para comunicar proyectos complejos de forma comprensible y ordenada.
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4.3. RECONOCIMIENTO, INVESTIGACION Y
COMPROMISO SOCIAL

Proyecto destacado

Premios de Investigacion en Espondiloartritis CEADE - Dr. Eduardo Collantes
Iniciativa estatal promovida por CEADE, orientada a reconocer y visibilizar la
excelencia cientifica y el compromiso con l|la mejora de la atencién en
espondiloartritis, integrando de forma explicita la perspectiva del paciente.

Los premios se enmarcan dentro de la estrategia de CEADE de fomentar el
conocimiento aplicado, la innovacion y la transferencia de resultados a la practica
clinica y social.

Caracteristicas clave

* Reconocimiento a proyectos de investigacion y trayectorias profesionales
relevantes en espondiloartritis.

* Enfogue centrado en el impacto real sobre la vida de las personas pacientes.

* Participacion del movimiento asociativo en la difusion y puesta en valor de los
proyectos premiados.

* Colaboracion con asociaciones miembro y profesionales de referencia del ambito
de la reumatologia.

* Acto concebido como espacio de encuentro entre ciencia, pacientes y sociedad.

Objetivo

s Impulsar la investigacion y el conocimiento en espondiloartritis, reconociendo el
compromiso cientifico y humano, y reforzando el papel del paciente como parte
activa del ecosistema investigador.

Estos premios consolidan a CEADE como una entidad que no solo acompana y
representa, sino que también reconoce, impulsa y conecta a quienes trabajan por
mejorar el presente y el futuro de las personas con espondiloartritis.
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Estadisticas en redes sociales - Octubre

Durante el mes de octubre, la campana del Dia Nacional y la Carrera alcanzo
mas de 76.000 visualizaciones en redes sociales, combinando visibilidad digital,
interaccion real y descubrimiento de nueva audiencia, con especial impacto en
Facebook e Instagram.

IMPACTO GLOBAL (MAYO 2025)

© @ 6

INSTAGRAM | Motor de visibilidad

52.000 visualizaciones en octubre,

44 % de la audiencia no seguia la cuenta.
Crecimiento de seguidores: dato no disponible.
9 publicaciones compartidas durante el mes.

% Tus visualizaciones van genial

iEl mes de Octubre ha sido
fantdsticol Aqul tienes un
resumen.
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En Octubre, compartiste 9
52 mil publicaciones
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Plataforma clave para alcance y descubrimiento de nueva audiencia.
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FACEBOOK | Interaccion e interés informativo
24.039 visualizaciones.

934 interacciones con el contenido.

73 clics en enlace.

816 visitas generadas.
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Canal principal para interaccion y trafico informativo.

QUE FUNCIONO

« El contenido audiovisual fue el formato con mayor impacto en visualizaciones.

* La campana concentro picos claros de atencion coincidiendo con los hitos del Dia
Nacional y la Carrera.

¢ Facebook destaco por su capacidad de generar interaccidn y visitas, mas alla del
alcance.

e Instagram mostro alta capacidad de descubrimiento, llegando a publicos no
seguidores.

* El contenido generd acciones concretas (interacciones y clics), no solo consumo
pasivo.

COLABORACION CON LA SER
La colaboracion con la SER demostré ser una palanca eficaz de visibilidad y
sensibilizacion, reforzando el impacto de la campana del Dia Nacional en Instagram.
¢ 30,4 mil visualizaciones en Instagram.
+ Contenido informativo vinculado al Dia Nacional de la Espondiloartritis Axial.
¢ Publicacion compartida con alto potencial de difusion institucional.

QUE FUNCIONG

e SER » credibilidad y mayor alcance del
mensaje sanitario.

Formato visual - comprension rapida del
mensaje clave.

30,4 mil visualizaciones - alta visibilidad
organica en Instagram.

Audiencia ampliada = llegada mas alla de la
comunidad habitual.

Posicionamiento - la espondiloartritis axial en
la conversacion publica..
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4.3.1. Premios de Investigacion en Espondiloartritis de CEADE

MERIDA

08-11-2025

PREMIOS DE INVESTIGACION

EN ESPONDILOARTRITIS
DE CEADE i

2025
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Descripcion del proyecto

Los Premios de Investigacion en Espondiloartritis de CEADE constituyen uno de los
proyectos estratégicos mas consolidados de la organizacion, con mas de una década de
trayectoria impulsando la investigacion cientifica como herramienta clave para mejorar la
calidad de vida de las personas con espondiloartritis.

En 2025, y por acuerdo unanime de la Junta Directiva, los galardones pasan a
denominarse Premios de Investigacion en Espondiloartritis CEADE - Dr. Eduardo
Collantes, en reconocimiento a su destacada trayectoria cientifica, liderazgo profesional y
compromiso continuado con el colectivo de pacientes.

El proyecto ha combinado rigor cientifico, participacion institucional y visibilidad social,
culminando en un acto de alto valor simbdlico y estratégico para CEADE.

2010 20m 2012 2013 2014 2015

90 @ @ @ B ®©

2019 2022 2023

QD

+DE UNA DECADA

HRsSS CIENCIA
PARA TRANSFORMAR
el BIENESTAR

DE LAS PERSONAS CON

ESPONDILOARTRITIS
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Diseno visual e identidad del proyecto Premios CEADE

Los Premios de Investigacién en Espondiloartritis de CEADE — Dr. Eduardo Collantes
cuentan con una identidad visual propia, disefhada para reforzar su caracter cientifico,
institucional y divulgativo, y para facilitar su reconocimiento tanto en entornos
profesionales como sociales.

El disefio visual y creativo del proyecto ha sido desarrollado por Miriam Pifol Vilar, e
incluye:

s Creacion del logotipo oficial del proyecto

* Definicidon de |la paleta de colores corporativa, alineada con la identidad de CEADE
y el enfoque cientifico del premio

* Diseno de materiales graficos institucionales

» Desarrollo de imagenes de impacto para difusién y visibilidad

* Diseno de dipticos, programas oficiales, carteleria y roll-ups

+ Materiales visuales para el acto de entrega, ponencias y soportes audiovisuales

* Contenidos graficos adaptados a web y redes sociales

Todo el proyecto se ha trabajado bajo una linea grafica coherente y unificada, que
refuerza:

s | acredibilidad cientifica del premio
* Su proyeccidn institucional
* La conexion entre investigacion, profesionales sanitarios y pacientes
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Premiar
La innovacion y el esfuerzo de los investigadores en
espondiloartritis (EspA).

Apoyar

La investigacion en EspA.

Impulsar
Avances en el diagnostico y el tratamiento de las EspA.

Mejorar
La calidad de vida de los pacientes con EspA.

Fomentar

La colaboracion entre sociedades cientificas,
médicos/investigadores con los pacientes y las asociaciones
gue |los representan.

Comité Cientifico y proceso de evaluacion

La edicion 2025 se desarrolldé mediante un proceso estructurado, transparente y
participativo, con un papel central del Comité Cientifico, integrado por profesionales
de referencia en el ambito de la reumatologia y la investigacion.

Durante el primer semestre de 2025 se constituyo el Comité y se definio un calendario

de trabajo que permitio asegurar el rigor metodoldgico y una adecuada planificacion
de la difusion del proyecto.

La primera reunién del Comité Cientifico, celebrada en la primera semana de julio,
permitid cerrar de forma consensuada las bases y criterios de seleccidn, asi como
definir la estrategia de difusion de la convocatoria.

Como parte de este enfoque, se promovio la participacion activa del Comité mediante
la elaboracion de contenidos divulgativos, centrados en:

* El valor de la investigacion.
s |Laimportancia de la investigacion en espondiloartritis.
¢ El papel del paciente y el concepto de paciente empoderado.
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Comité Cientifico

Dra. Cristina Ferndndez Carballido Dra. Mireia Moreno Martinez-Losa Dra. Victoria Navarro Compdn
Ele t o 3 FenTell

Dra. Clementina Lopez Medina Dr. David Castro Corredor Dr. Xavier Juanola Roura

Dr. Javier Rueda Gotor Dr. Marco Garrido-Cumbrer D. Pedro Plazuelo Ramos
¢ CEAL

Los trabajos presentados han sido evaluados con rigor, imparcialidad y transparencia.

Las valoraciones fueron consolidadas por Miriam Pifol Vilar, Vicepresidenta de CEADE vy Coordinadora del
Premio de Investigacion CEADE — Dr. Eduardo Collantes 2025, encargada de la recepcién, revision y
control de las votaciones, garantizando la transparencia y validez del proceso.

Cronograma de la edicién 2025

El desarrollo del proyecto siguié el siguiente calendario:

e 05/06/2025 - Envio de cartas de invitacién al Comité Cientifico.

e 12/06/2025 - Fecha limite para la aceptacion.

e 15/06/2025 - Reunién de presentacion del Comité.

s 19/06/2025 - Revision de bases y criterios.

e Primera semana de julio de 2025 - Reunion del Comité. Cierre de bases y plan
de difusién.

e 30/09/2025 - Cierre de recepcién de candidaturas.

e 01/10/2025 - Inicio del proceso de evaluacién.

e 20/10/2025 - Deliberacion final del jurado.

e 27/10/2025 - Comunicacién del fallo.

e 08/11/2025 - Acto oficial de entrega en Mérida (Extremadura).
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Investigaciones reconocidas y ponencias durante el acto

Durante el acto oficial de entrega de los Premios de Investigacién en Espondiloartritis
CEADE - Dr. Eduardo Collantes - Edicion 2025, celebrado el 8 de noviembre de 2025 en
Merida, se presentaron las investigaciones reconocidas en esta edicion, reforzando el
vinculo entre ciencia, pacientes y movimiento asociativo.

Las investigaciones desarrolladas por la Dra. Jessica Beatriz Polo y La Borda
Chumpitaz y la Dra. Nuria Barbarroja Puerto fueron expuestas mediante ponencias
cientificas especificamente adaptadas para un publico no especializado, con el
objetivo de que los contenidos resultaran comprensibles, cercanos y utiles para las
personas con espondiloartritis v sus familias.

Las ponencias abordaron aspectos clave relacionados con el impacto cardiovascular
de la espondiloartritis, los mecanismos inflamatorios implicados y la importancia de la
deteccion precoz del riesgo cardiovascular, utilizando un lenguaje claro y ejemplos
practicos que facilitaron la comprension de los avances cientificos.

Este enfoque permitid acercar la investigacidn al paciente, favoreciendo la
comprension del valor de la ciencia en la mejora de la atencion y reforzando el
concepto de paciente informado y empoderado, alineado con los valores y la mision
de CEADE.

La inclusion de este espacio divulgativo dentro del acto consolida los Premios CEADE
como un foro de encuentro entre investigacion, practica clinica y experiencia del
paciente, donde el conocimiento cientifico se traduce en impacto real para la vida
cotidiana de las personas con espondiloartritis.

CEADE apuesta por la investigacién

uf dr ¢
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Investigaciones reconocidas y ponencias durante el acto

DRA.JESSICA POLO Y LA BORDA CHUMPITAZ

Titulo del trabajo o resumen

Uso de alaoritmos de riesgo para la identificacion de paciehtes con artritis psariasica con alte ries
enfermedad cardiovasculan hallazgos de la conorte del Proyecto CARMA tras un seguirmiento de 7.5

y ElUsocombinado de QRISKI y SCOREZ aumernta |2 identificacion de pacientes con espondilits
znaullesante con alto riesgo cardiovascularn resultados de |a cohorte del Prayecto CARMA despuss de 7 5
anos'de seguimiento,

Este trabajo destaca porel emplec deherramientas de evaluacion del niesgo cardiovasculargque permiten
una deteccion mas precisa de pacientes con Espendiloartritis v Artritis pseriasica con allo riesac
cardievascular; contribuyando asia realizar un manejo precoz de los factores de riesgo cardiovascular
madificables y de la cargainflamatona, para la prevencion de eventos cardiovasculares.

Perfil de la premiada

Medico reumatalaga en e Hospital Central de [a Defensa Gonrez Ulla, donde.cambina la practica clinica
con |3 investigacion enespondildartritis, Doctara en Medicing, ha centrade su trayectorna en el estudio de
los factores clinico-geneticos relacionados con larespuesta al tratamiento v |a evolucion deestas
gnfermedades, participando en proyectos gue buscan mejorar |a calidad de vida de! los pacientes.

DRA. NURIA BARBARROJA PUERTO

Titulo del trabajo o resumen

Mecanismos moleculares implicados en la relacion entre la.elevacion sostenida de la proteina € reactivay
la disiuncion endoielizien |5 espendileartnitis axial

Publicado en RMD Gpen [(2025), este estudio analiza los mecanismos inflamatorios vineuladoes al riesgo
cardiovascular en le espondiloariritis axial, aportande nuevas perspectivas terapeuticas,

El trabajo formpa parte de una tesis doctoral dirigida por la Dra. Barbarreja, en el marco de las lineas de
investigacion dz| [MIBIC.

Perfil de la premiada

Investigadora del Grupo de Enfermedades Autcinmunes Sistemicas 2 Inflamatorias Cronicas del Instituio
Maimonides de Investigacion Biomeédica de Cordobz (IMIBIC) v profesara titular en |a Universidad de
Cordolba,

Colabora con el Servicic de Reumatolagiz del Hospital Reina Sofia v lleva mas de una decada dedicada al
estudic de la espondilcartritis, con mas-de 100 publicaciones cientificas centradas en enfarmedades
inflarmatorias cronicas.
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Acto oficial de entrega y participacion institucional

PREMIOS DE INVESTIGACION
EN ESPONDILOARTRITIS

O CLADE

2025

Bl pasaco § de novembre hemod Otlelraco en MENds B edodn 2005 O koa Premios o8 Invesligacian e
Espondicartran de CEADE  [v Edusrds Collamtes

Culmanarmos o o tradips de v Meses 00N Un S0 Celebirdds on @ Centro Culturad Alcaraba, SOnde 1@ Duio &0
VRO Ly vt gacedn gue moULy vancet reales pard L1 personas Que wiven (on esponciloartre

En esta eddn han w0 reconotdas. Ui mvestigacones desamollacs por L Dra. Jessscs Beatriz Polo y La Borda
Chumpear y por L Dra. Nura Barbarro Puerto, cuyos trabajos contribuyen 2 L generacdn de conocimeents sobre
# mpacto de W enfermedade CarthovInouES BN 100 DACENtES CON EDONAOMTIIEE Para L redultdn o W
o berrtalded y ol sumento de L e1perarca de wida de eite colectvo

La meid preccencil ha (ONtado (0N repretentanties el Smbito Cenefco, 1anitirio ¢ Mitituconat

= 0. Germerg Montero Milsnés, Direcions General e Asistencia Sarstary del Servoo Extreme’io de Saiud (5E5)

s D Warco Antores Gupsmo (ebalion. (ordisl Orlegaco dil Ajmamert o oF W oa

* Dr. Marcos Pauling Huertas - Presdente de b Sockdad Espaficls de Beumatologia (SER]

* M Eugenss Sanchel Lanas - Presdents ool Colegio de Feicterapeutas de Extremadura (COFEXT)

* Dra Shed Murls Rogd - Prewdents de W ASociacdn Etremefiy ge Reumatoiogia (AREX)

s O Francmco javier Mufor Bamens - Presdents o I Asotatdn Extreme\a de Pacentes con Esxponddoartrits
ADPE)

o Or Marco Garmido Cumbrera - Preudente de b Cotrlinadors Erpafiola de Asoriackones de Espondioartritrs
(CEADE)

La entregs de ko galardones by 1do reslrads por o Proll Eduardo Collandes Extiwer, referente cntifco, o y
humans en o colective de pacsentes Con esporchiioartrithy, Que desde eute 2o di nombre 3 ko premeos.

Adermis, e ha nombrado Presdente Honorfico de CEADE a D. Pedro Parueio Ramos, €0 reconocsmmnto 2 s
SeLLaCodl tr ayeCtony y su Compromeso con L mejora de 1 Calidad e vidd Oe L Periondn (on eLpondiloans s,

Agierezno, e ha rendido homenage al Dr, Eduardo Collantes, por w trayecioria centifica, bderargo profevonal y
egaco Purmano. Desde eite 2005 los Premaos de Investigacidn en ESponaioartrtn Revan s nomibre

Mod han acompafiads meembros Ol Comtd Centliicn, JSOCMCoNes o cpondioartritn de Gferentes puntod O
Expafa profeuonaies de L 1aiud representantes msERucionales y socios de AEPE

Queremos agradecer 3 AEIPE, 3 ios repretentantes de B0Cka00nes schercan 2 CEADE, a Cometé Caentifco de kon
promeos. 3 W SER. 3 Gresser, 3 OpenfBleuma, 3 Apurtamiento de Mérida o representantes poltcos y & todos ot
profesonals WWanod Que han (olboras0 &N I OFEANEMCESN de it EvenlD DOF ADOYST W FieEigaldn. por
PRty o CONOCIMEento iy DOf MANTener vivD 2118 COMPrONMISO COMCTVG (0N it Datented

M de und iada Promoviendd L mvestifadedn Y Spoyando & gueenet dedhian W Wl 3 Meporar b de Quieres
COMwihen (ON eLpondicatres, porgue o aigs ha guedado daro en e edcsbn de lon preveos €3 Que, (oMo
SEMOre, Nuitra Momula & W sema

Marce Barrile Francirce Javier Muiez

Frradeste 3w CEADE Frauatesta de AL 1Y
¢ sl 4 Earne B S e B |l B et £ [etmmats in Ve (o | el

[ zquierda a derechal Joaquin Chaves M® Eugenla Sanchez Llanos: Sara Marla Rojas;
Marcos Pauling Huertas; Manco Garrido Cumbrera; Gemma Montero Milanes, Marco
Antenio Guljarro Cebalios; Minam Fifiol y Frandseo |avier MUz Barrena

Faoto grupal que refleja el compromiso y [a flusitn por seguir avanzando en la espanditoartritis.
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Reconocimientos especiales

Durante el acto se nombrd Presidente Honorifico de CEADE a D. Pedro Plazuelo
Ramos, en reconocimiento a su destacada trayectoria y a su compromiso con la
mejora de la calidad de vida de las personas con espondiloartritis.

Asimismo, se rindid un homenaje especial al Dr. Eduardo Collantes, poniendo en valor
su legado cientifico y humano, y su contribucion decisiva al avance del conocimiento y
al fortalecimiento del movimiento asaociativo.
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Acciones de visibilidad

Para maximizar el impacto mediatico e institucional de los Premios de
Investigacién en Espondiloartritis CEADE - Dr. Eduardo Collantes, se
desarrollaron acciones especificas de comunicacion y visibilidad.

Principales actuaciones:

» Kit digital para redes sociales, con imagenes, frases clave y materiales
para publicaciones y stories.

* [magen corporativa del evento, incluyendo Ilona exterior, mesa
presidencial y roll-up institucional de los premios.

* Produccidén audiovisual, con disefio grafico para pantallas, sonido e
iluminacion, garantizando coherencia visual durante todo el acto.

» Adaptacién de las ponencias al formato del evento, facilitando su
comprensiéon por parte del publico asistente.

* Material fisico divulgativo, como programa oficial y diptico informativo
para los asistentes.

Estas acciones reforzaron la identidad visual, la proyeccion publica y el
posicionamiento de los Premios CEADE como evento de referencia.

MERIDA

GB-11.-2028

PREMIOE DE INVESTICACION
EM ESPONDILOARTRITIS
OF CEADE

3
— . e S e e—

WLTMOS DIAS!

: A4
M'- e ‘;‘ '1.1
. PREMIOS DE INVESTIGACION

EN ESPONDILOARTRITIS
D CLADE 1
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Reconocimientos especiales

Durante el acto se nombrd Presidente Honorifico de CEADE a D. Pedro Plazuelo
Ramos, en reconocimiento a su destacada trayectoria y a su compromiso con la
mejora de la calidad de vida de las personas con espondiloartritis.

Asimismo, se rindid un homenaje especial al Dr. Eduardo Collantes, poniendo en valor
su legado cientifico y humano, y su contribucion decisiva al avance del conocimiento y
al fortalecimiento del movimiento asaociativo.
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Resultados, difusion y alcance del proyecto

La edicion 2025 de los Premios de Investigacion en Espondiloartritis CEADE - Dr.
Eduardo Collantes conté con una amplia difusién y visibilidad, tanto en entornos
cientificos e institucionales como a través de los canales digitales de CEADE vy
entidades colaboradoras, reforzando el impacto del proyecto mas alla del propio acto
de entrega.

Difusién en redes sociales y entorno digital
La comunicacion del proyecto y del acto de entrega genero una alta interaccién en los
canales digitales de CEADE, destacando:

@ Instagram

Resumen orgdnico

122 379 6

T Promadio scantatesl LY

W 119.09« 32+
Promedo sk sceliony ) Hedories

* Mas de 3.400 visualizaciones de contenidos vinculados a los premios.

¢ 122 interacciones y un engagement superior al 5 %, reflejo del interés generado.

s Publicacion de reels y stories centrados en el acto, las investigadoras premiadas y
los mensajes clave del proyecto.

) Facebokk
Visién general :l 6 Coade
Crecimiento 4885+ ' i 32.’
Publicaciones vistas en el periodo 81 +~
]

e Incremento de la comunidad, superando los 4.800 seguidores.
*» Mas de 2.500 impresiones en las publicaciones relacionadas con los premios.
* Elevado nivel de reacciones e interacciones en los contenidos del evento.

e Comunidad %2 crane
=X

Crocimiento

Posts publicados en el peniodo

Resumen

* Difusion institucional del acto y de las investigaciones premiadas.

* Publicaciones con impacto destacable, incluyendo mensajes compartidos por la
Sociedad Espanola de Reumatologia (SER), gue alcanzaron cientos de
visualizaciones y reforzaron la visibilidad cientifica del proyecto.
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Pégina web } eaceade o

Visibilidad web e institucional

* Incremento del trafico en la web de CEADE, con mas de 480 paginas vistas y un
aumento significativo de visitas durante el periodo del acto.

e Difusiéon del programa y del contenido del evento a través de los canales
institucionales y redes de entidades colaboradoras.

* Publicacion del evento en la agenda oficial de la Sociedad Espanola de
Reumatologia (SER) como evento externo, reforzando su legitimidad y alcance
profesional.

o Sec.Esp.Reumatologis ©
E Bsibeumatiogs
@ EiDr. &7 y, presigente de la SER, scudic a los *Premios
de Investigaciin en Espondiloartritis de CEADE Doctor Colianes” &
pasado fin de samana

AGENDA
¢ somns 3 Premios de investigacion de espondiloartritis de Una iniciativa que con su reconocimiento promueve la investigacidn en
CEADE [E\r‘el"lto externoala SER} estas patologias, y que este sfo ha tenido como ganadoras a las
n doctonas Nurla Barbarmoja y Jessice Beatriz Polo, especislista én
I Ohbrne traceti et T e Reumstologie en el Hospital Central de la Defensa Gémez Ul
g o - i
= : iEnhorabuena por &l réconocimiento!
-
=

wimatsloga
= Premio de Investigacion en Espondiloartritis de CEADE, Dr. Eduardo
e, . Collantes 2025

) Lo
@

L8 Cotrimanins L apahois de Apssmcsines de [ apReatosetn (CLADEL i sosbompotn Gon
e Anogsmosin Lafrprrata de Fasmabed don Lapandbiis (ALY S comrjcnda of Preri de-
Freertigaciin o [aporeilon e & CLADE & [durds Cobartes - Ddcsin 201 115
pEardie prrin e recenace s sscelencis, s Fnovecidn v ls dedioacidn e revifgadorTi s
HORERRES ST U TRDAET R TR B A 6 T G

Fagm i Lia

m Ultivs edicidn 8:04 p. m - 20 now. 2038 - 337 visusicsciones

Apoyo y reconocimiento del ambito cientifico

El proyecto conté con el respaldo explicito de la Sociedad Espanola de Reumatologia
(SER), que difundid publicamente el acto y felicitd a las investigadoras premiadas,
poniendo en valor la iniciativa de CEADE como impulsora de la investigacion en
espondiloartritis.

Este apoyo refuerza la credibilidad cientifica del proyecto y su alineacion con las
prioridades del ambito reumatolaégico.
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Valor anadido del impacto

La combinacion de difusién institucional, presencia cientifica y comunicacion digital
ha permitido:

Amplificar el alcance del proyecto mas alla del acto presencial.

Posicionar a CEADE como entidad referente en investigacién y divulgacion.
Acercar la ciencia a pacientes, asociaciones y sociedad.

Consolidar un modelo de proyecto replicable y sostenible.
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4.4 PARTICIPACION CIENTIFICA, FORMACION Y
PRESENCIA INSTITUCIONAL 2024-2025

Descripcion del proyecto

Durante 2024 y 2025, CEADE ha reforzado de manera significativa su presencia
en foros cientificos, académicos e institucionales, tanto a nivel nacional como
internacional, consolidando su papel como referente en la representacion de
las personas con espondiloartritis y como interlocutor valido ante la
comunidad cientifica.

Este proyecto agrupa la participacion activa de CEADE en congresos, jornadas
cientificas, universidades, medios de comunicacion y espacios formativos,
integrando siempre la perspectiva del paciente como elemento central.

Objetivos

« Dar visibilidad a la espondiloartritis en entornos cientificos y académicos.
Incorporar la voz del paciente en la investigacion y la practica clinica.
Fortalecer alianzas con sociedades cientificas, universidades e instituciones.
Favorecer la formacion y el intercambio de conocimiento.
Posicionar a CEADE como entidad de referencia nacional e internacional.
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PARTICIPACION EN CONGRESOS NACIONALES
Ill Jornada de Investigadores de GRESSER 2025

Titulo
Acronimo
Lugar y Pais [Espana no)
Fecha
Entidad organizadora
Financiacion
Participantes de CEADE

CEADE participo en la lll Jornada de Investigadores del Grupo para el
Estudio de Ilas Espondiloartritis de la Sociedad Espanola de
Reumatologia (GRESSER), celebrada en Madrid, reforzando su
compromiso con la investigacion y la representacion del paciente en
espacios cientificos de alto nivel.

La presencia de nuestro presidente en la Jornada permitio trasladar las
actividades desarrolladas desde CEADE y la perspectiva actual del
paciente con Espondiloartritis seflalando l|las necesidades en
investigacion alineada con las necesidades asistenciales y sociales.
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PARTICIPACION EN CONGRESOS NACIONALES

51° Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER)

IFEMA Madrid - 13-16 Mayo de 2025
CEADE estuvo presente con una mesa informativa, participando activamente en uno
de los principales encuentros cientificos del ambito reumatolégico en Espafia.

#lLazosPorLaEspAax en el Congreso SER
» Visibilizacién de la Espondiloartritis Axial entre profesionales sanitarios.
e Difusion de la campana #lLazosPorlLaEspAax mediante el gesto simbdlico de los
cordones naranjas.
e Grabacién de videos participativos y distribucién de materiales informativos.
* Implicacion directa de representantes de CEADE y de las asociaciones miembro.

Participacion instituciconal de CEADE

* Marco Garrido Cumbrera, presidente de CEADE.

e Miriam Pinol Vilar, vicepresidenta de CEADE.

e Francisco José Cabello Quirds, secretario de CEADE.

» Francisco Javier Mufioz, presidente de AEXPE (Asociacion Extremefa de Pacientes
con Espondiloartritis).

¢ José Antonio Cabanillas, presidente de AEACR (Asociacidn de Abulenses Afectados
de Espondilitis).

¢ Pedro Plazuelo Ramos, presidente honorifico de CEADE.

Mensaje clave:
¢Te imaginas no poder agacharte para atarte los cordones?

Un gesto cotidiano convertido en herramienta de concienciacion
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PARTICIPACION EN CONGRESOS NACIONALES

11° Simposio de Espondiloartritis

Murcia - 2-4 Octubre 2025
CEADE estuvo presente en el Palacio de Exposiciones y Congresos de Murcia,
participando activamente en este encuentro cientifico de referencia y llenando el
espacio de naranja para dar visibilidad a la espondiloartritis.

CEADE en el Simposio
* Presencia con mesa informativa en el hall del recinto.
e Difusiéon de la campafha #lLazosPorLaEspAax, con entrega de camisetas y
cordones naranjas.
* Informacion scbre los Premios de Investigacién en Espondiloartritis CEADE - Dr.

Eduardo Collantes.
* Visibilizacion del trabajo gque desarrolla CEADE junto a sus asociaciones

miembro.

Participacion institucional
* Presencia de Miriam Pinol Vilar, vicepresidenta de CEADE.
¢ Participaciéon de Marco Garrido Cumbrera, presidente de CEADE.
» Colaboracion y apoyo de la Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER).

Mensaje clave:
La investigacion, la sensibilizacion y el trabajo en red son pilares esenciales para
avanzar en el abordaje integral de |la espondiloartritis.
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PARTICIPACION EN CONGRESOS INTERNACIONALES

14° Congreso Internacional de Espondiloartritis celebrado en Gantes
(Bélgica)
Gantes (Bélgica) - 5-7 Septiembre 2025

CEADE participo activamente en el 14° Congreso Internacional de Espondiloartritis

celebrado en Gantes (Bélgica), uno de los principales encuentros cientificos a nivel
mundial en este ambito.

El presidente de CEADE, Marco Garride Cumbrera, representd a la Federacién
Internacional de Espondiloartritis Axial (ASIF), presentando resultados del proyecto
IMAS (International Map of Axial Spondyloarthritis), una iniciativa internacional que

tiene su origen en el Atlas de Espondiloartritis Axial impulsado por CEADE en
Espana.

Esta participacién permitio visibilizar el trabajo desarrollado desde el movimiento
asociativo espanol y reforzar la colaboracion internacional en investigacion.

Congreso Internacional de Espondiloartritis
de Cante 2024 IHTERNAT.'ONAI. CONGRESS

|'r SAF Yt r’i

E/ 7 SEP‘IEHBER 2024

Marco Carmido-Cumbiena

LS
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PARTICIPACION EN CONGRESOS INTERNACIONALES

EULAR 2025 - Congreso Europeo de Reumatologia

Barcelona - 11-13 Junio 2025
CEADE estuvo presente en EULAR 2025, el principal congreso internacional
sobre enfermedades reumaticas, llevando el naranja de la espondiloartritis al
corazon de la reumatologia mundial.

CEADE en EULAR

« Participacion en el congresc de la mano de ASIF (Federacion
Internacional de Espondiloartritis Axial).

« Representacion de las personas que viven con Espondiloartritis Axial en
un entorno cientifico internacional.

« Visibilizacion de la enfermedad mas alld de los avances cientificos,
poniendo el foco en la vida real de los pacientes.

« Difusion de la campana #lLazosPorlLaEspAax, inundando el congreso de
cordones naranjas como simbolo de una realidad aun invisible.

Trabajo en red y alianzas
« Refuerzo de alianzas internacionales.
« Suma de apoyos para la defensa de las necesidades del colectivo.
« Posicionamiento de la perspectiva del paciente como parte esencial del

avance cientifico.

Participacion institucional
« Presencia de Miriam Pinol Vilar, vicepresidenta de CEADE.
« Participacion de Marco Garrido Cumbrera, presidente de CEADE.
« Colaboracion y apoyo de |la Federacion Internacional de Espondiloartritis

Axial (ASIF).

Mensaje clave
La perspectiva del paciente no es un detalle: es parte de |la solucion para
avanzar en el abordaje de la espondiloartritis.

CEADE
presente en EULAR

N 16D o [
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PARTICIPACION EN CONGRESOS INTERNACIONALES

4.4.4 Participacion internacional y conmemoracion global

5 de julio de 2025 - Evento virtual

CEADE participé en la Primera Conmemoracion del Dia Mundial de las
Espondiloartritis, un evento internacional celebrado en formato virtual y organizado
en colaboracion con ASIF.

CEADE en el evento
e Participacion del presidente de CEADE, Marco Carrido Cumbrera, en la
presentacién del proyecto LAMAS (Latin American Map of Axial
Spondyloarthritis).
s Intervencion de especialistas y lideres de pacientes de distintos paises.
e Abordaje de la espondiloartritis desde perspectivas clinicas, sociales vy
experienciales.
[ ]
Difusion y formacion online
* Retransmision en directo a través de Facebook y YouTube.
* Accesoc abierto a contenidos formativos y divulgativos.
e Refuerzo del papel de la formacién y el empoderamiento del paciente a nivel
internacional.
.
Mensaje clave
La visibilidad, la formacién y la colaboracién internacional son esenciales para
avanzar juntos.

a Conmemoracion del Dia Mundial del

Espondiloartritis Axial
Virtal

St FASIF (77

Werorats Moknas

Introduccién-Colaboraciin entre ASOPAN y ASTP Jubeth Bultrage

L= Geerie il ades 6 L3 [ gpondilostritn Al 1! nuuy-m
_____Espondioarivitis Axial en iflos ] ORI Vv S
La vl 8¢ |3 miior con Esponaloartrits Avisd D, Waren Tatkana Gassdron

Participacian EULAS (ASOPAN - ASIF) Gonzado Tobar

Reported - Latin Americae - Mag = of -

Axial - Spordyioarthritls (LAMAS) Sirco Garride
Eriogue Holintso e s W Das oty 1 Ak Or. Marion Arita
Eratamiencos pand 12 Lipondsoartritn Axid O, Fernande Sometr Fierk
1) Seporte y AUmentscin &1 [ SponEIoatrits Axsl Dr Mauraio Mejls Arosts

Testimonio de paciente Adrana Flores
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4.4.5 Universidad y ambito acadéeémico

Formar hoy para cuidar mejor manana

Durante 2025, CEADE ha reforzado su presencia en entornos universitarios, hospitales
y centros formativos, acercando la realidad de la Espondiloartritis Axial a estudiantes,
profesionales sanitarios en formacidn y personal clinico.

A través de estos espacios, CEADE ha abierto conversacion y promovido conciencia
sobre los retos que enfrentan las personas con Espondiloartritis Axial, poniendo en el
centro el gesto simbdlico de “atarse los cordones” como reflejo de una limitacion
invisible pero transformadora.

Estas acciones educativas buscan impulsar una atencidén mas empatica, humanizada
y centrada en la persona, formando a guienes manana cuidaran mejor.

Dia de las Enfermedades Reumaticas - 10 de octubre
CEADE participé en el Dia de las Enfermmedades Reumaticas, celebrado el 10 de
octubre en la Facultad de Medicina de la Universidad Complutense de Madrid,
acercando la voz de las personas con espondiloartritis al ambito universitario.

La organizacion estuvo representada por Elvira Galan, presidenta de la Asociacion de
Espondiloartritis de Avila y miembro de la Junta Directiva de CEADE, quien compartié
con el alumnado las demandas y expectativas de los pacientes, subrayando la
importancia de escuchar a los pacientes como primer paso hacia una medicina mas
personalizada.

Esta participacion contribuye a sensibilizar a futuros profesionales sanitarios y a
promover una atencién mas cercana, empatica y centrada en la persona.

Formar hoy para cuidar mejor mafana.
Nuestra férmula es la suma.

DiA DE LAS
ENFERMEDADES
s REUMATICAS
octubre A ’ 9

¢ MADRID
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Actividades de visibilizacion de la enfermedad

La campanfa #lLazosPorlLaEspAax no solo fue un simbolo de visibilidad social, sino
también una herramienta pedagdgica. A lo largo del afio, CEADE y sus asociaciones
han llevado esta iniciativa a distintos espacios educativos, sanitarios y comunitarios:

* Universidades

Stand informativo y acciones de sensibilizacion en centros universitarios como el
Rectorado de la Universidad de Sevilla (20 de mayo), donde el presidente de CEADE,
Marco Garrido, participo activamente acercando la campana al entorno académico.

¢« Hospitales
Acciones informativas y de visibilizacién en centros como el Hospital Virgen del Rocio

(Sevilla), con fuerte implicacion del equipo de CEADE y |la Asociacion de Espondilitis de
Sevilla (EAS).

* Otros espacios donde llevamos los cordones naranjas:
o Plazas y espacios publicos
o Centros deportivos y gimnasios
o Comercios locales solidarios
o Obras de teatro y centros culturales

Estas intervenciones han permitido ampliar el alcance educativo de la campafia,
generando conversacion, conciencia y empatia en espacios clave para el futuro del
abordaje sociosanitario de |la espondiloartritis.

VISIBILIZANDO
#LazosPorLaEspaAx

A".,_{"_‘-"aﬁ = 8
o Tﬁ n
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4.4.6 Medios de comunicacion y divulgacion social

Durante 2025, CEADE reforzd su presencia en medios de comunicacion y espacios de
divulgacion, con el objetivo de visibilizar la espondiloartritis y dar voz a las personas que
conviven con esta enfermedad.

CEADE participd en el programa Mediodia COPE de Utrera, con la intervencion de Marco
Carrido Cumbrera, presidente de la organizacion, donde se abordé la Espondiloartritis Axial,
su impacto en la vida diaria y la campafa #lLazosPorlLaEspAax, como herramienta de
sensibilizacién social.

Asimismo, la entidad estuvo presente en el podcast “Las voces de la inclusion” de COCEMFE
Sevilla, con |la participacion de Luis Orti, presidente de |la Asociacion de Espondilitis de Sevilla
y vocal de CEADE, centrado en la defensa de los derechos y la representacidn del paciente.

Ademas, Marco Carrido Cumbrera y Miriam Pifol, presidente y vicepresidenta de CEADE,
participaron en el programa “El Rincon Social” de Radio Diversidad, donde se visibilizé |a
espondiloartritis como una enfermedad de alta prevalencia y diagndstico complejo,
especialmente en poblacion joven y adulta, y se puso en valor el papel de CEADE como
entidad coordinadora del movimiento asociativo a nivel estatal.

Estas acciones contribuyen a informar, sensibilizar y reforzar la visibilidad social de Ia
espondiloartritis.

Nuestra formula es la suma.

“La SOCIEDAD

El Rincon Social - CEADE para

debe encaminarse visibilizar la espondiloartritis
a DEFENDER los
derechos de la
DISCAPACIDAD"

LUIS ORTI ALGARRA
Presidente EAS

i lna datancias corten con CLADE parn visibilioe b
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4.5. PROYECTO WEB Y RECURSOS DIGITALES

El entorno digital es hoy estratégico para CEADE, ya que facilita la conexion con
nuestros pacientes, la difusion de informacién clave sobre la espondiloartritis y la
coordinacion de la red asociativa. Ante un publico cada vez mas conectado, las
plataformas digitales se posicionan como el canal preferente de informacion y apoyo
para nuestra comunidad. Modernizar nuestra presencia en linea significa reforzar
nuestra mision de mejorar la calidad de vida de los pacientes, garantizando que cada
asociacion comunique de manera coherente, accesible y alineada con nuestros
valores.

Este proyecto es una apuesta estratégica por la modernizacion, la cohesion interna y
la sostenibilidad. Se estructura en dos lineas de accién principales:

* Rediseno completo de la pagina web institucional: orientado a mejorar la
experiencia de usuario y la navegabilidad, ofreciendo contenidos Utiles y recursos
de facil acceso para pacientes y profesionales, con diseno adaptable a dispositivos
maoviles y enfoque de accesibilidad.

e Consolidacién de una identidad visual moderna: desarrclle de plantillas
corporativas y estrategia digital coherente que refuerza nuestra imagen en redes
sociales y plataformas online, unificando la comunicacion de toda la red
asociativa y garantizando un estilo atemporal y reconocible.

Bajo este paraguas, el proyecto abarca todos los ambitos de comunicacion y gestion
interna:

= Comunicacion institucional: canales digitales internos y externos que transmiten
mensajes claros y unificados dirigidos a asociados y al publico general.

* |magen corporativa y presencia online: identidad visual renovada en el sitio web,
redes sociales, presentaciones y materiales graficos.

e Difusién de contenidos: estrategia multimedia y gestion de redes sociales para
visibilizar nuestras acciones, recursos y campanhas de concienciacion.

* Organizacion interna: herramientas digitales colaborativas que optimizan la
coordinacién entre asociaciones y agilizan los procesos internos.

* Relacién con pacientes: plataformas de informacidn, formacién y apoyo en linea
para acompanar a las personas con espondiloartritis, facilitando su acceso a
recursos y asesoramiento.

Ademas, el Plan de Accion 2026 inicia la elaboracion de un documento de identidad
visual comun para toda la red, cimentando la coherencia de este proceso de
modernizacion. En conjunto, estas iniciativas promueven un ecosistema digital
integrado y sostenible que fortalece nuestra labor y potencia la mision de CEADE, al
unir tecnologia, cohesién asociativa y compromiso con el paciente.
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4.5.1 Desarrollo y renovacion de la web de CEADE

La pagina web de CEADE constituye un recurso esencial para la comunicaciéon
externa, la difusion de proyectos y la gestion interna de la organizacion. Durante el
verano de 2025 se identificaron problemas técnicos relevantes que afectaban tanto al
funcionamiento del sitio web como a los correos electréonicos asociados, poniendo de
manifiesto la necesidad de una renovacion integral.

Ante esta situacion, CEADE inicid el proyecto de disefio y desarrollo de una nueva
web corporativa desde cero, orientada a garantizar la funcionalidad, la accesibilidad,
la seguridad y una experiencia de usuario adecuada a las necesidades actuales y
futuras de la organizacion.

Objetivos

¢ Renovary optimizar la web corporativa de CEADE.

e Garantizar el correcto funcionamiento de la plataforma y de los correos
electronicos asociados.

« Mejorar la accesibilidad, la navegacion y la claridad de los contenidos.

e« Convertir la web en un espacio de referencia con contenidos rigurosos y de
valor.

s Establecer un sisterma de actualizacion y mantenimiento continuado.

Acciones desarrolladas en 2025

e Durante 2025 se han llevado a cabo las siguientes actuaciones preparatorias:

* Diagnodstico de problemas técnicos y reunicnes de evaluacion con los
responsables del sitio web actual.

e Busqueda y analisis de opciones y presupuestos para la renovacion de Ia
plataforma.

* Recopilacion, organizacion y estructuracicn de un borrador de contenidos,
definiendo ideas, conceptos clave y arquitectura de |la nueva web.

* Disefo preliminar de la estructura visual, como base para el desarrollo futuro.

quitnis
f I. T ESPONDILOARTRITIS viogos WOTICIAS m

CEAD COORDINADORA ESPANOLA
de Asoclacliones de Eapondiloartritis
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Enfoque de calidad y comité cientifico

El proyecto de la nueva web contempla la creacion de un Comité Cientifico propio,
encargado de la valoracion de materiales, la supervision de contenidos y la generacién
de informacion basada en la evidencia cientifica, garantizando la calidad y fiabilidad

de los recursos publicados.

Proximos pasos (hoja de ruta 2026)
« Elaboracion de la hoja de ruta del proyecto web.
« Envio de carta de invitacion para la participacion en el equipo de desarrollo
y contenidos.
¢ Reunion de bienvenida y presentacion del equipo, prevista para la semana del 19

de enero de 2026.
¢ Definicion e implementacion de un plan de mantenimiento mensual que

asegure la estabilidad y seguridad de la plataforma.

Comunicar mejor para acompafiar mejor.
Porque también en el entorno digital, nuestra férmula es la suma.

-,  Espondiloartritis axial
=" o redografica [EspAax-nr]

vy
MalErgos en (2845 o HUA £77 positva

ESPONDILOARTRITIS L e
(ESPA)

EspA asocisda a enfermedad
inflamatoria intestinal (EspA-EN]
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4.5.2 Gestion Visual y Redes Sociales

La nueva imagen de CEADE se ha consolidado como una identidad coherente,
moderna y reconocible. Se ha estandarizado el uso del logotipo en diferentes
formatos y se han unificado los elementos graficos en todos los materiales (impresos,
digitales y redes sociales). Este enfoque integral asegura que la marca de CEADE sea
consistente y fuerte en cada punto de contacto.

Identidad visual institucional

* Consolidacion de una imagen coherente, moderna y reconocible.
» Uso estandarizado del logotipo adaptado a distintos formatos.
* Unificacion grafica en materiales impresos, digitales y redes sociales.

La coherencia visual se traslada a la estrategia digital de CEADE. La identidad
institucional sirve de base para el diseno de contenidos de alto impacto en redes
sociales.

Gestion de redes sociales

* Produccion de contenidos graficos de alto impacto: infografias, videos y carruseles.
Creacion de plantillas visuales para campanas, eventos y publicaciones.
Coherencia de estilo en toda la comunicacidn en plataformas digitales.

Uso compartido de plantillas por parte de las asociaciones miembro, incluyendo
sus logotipos.

La coherencia grafica también se ha visto reflejada en la renovacién de la imagen
institucional. La nueva Junta Directiva impulsa un cambio visual que enfatiza
dinamismo, cercania y profesionalidad.

Renovacion de imagen institucional

e Cambio visual impulsado por la nueva Junta Directiva, reflejando dinamismo,
cercania y profesionalidad.

» Coordinacion y planificacion visual con todas las asociaciones miembro.

¢ Miriam Pinol, responsable técnico-estratégico del diseno visual e identidad grafica
de CEADE en 2025.

Elementas

Cooranasy s Eapaier oe
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Marco Garrido
Presidente
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Imagen visual como herramienta estratégica

La imagen coordinada de CEADE se ha convertido en una herramienta clave de
sensibilizacidon y cohesidn. Un estilo visual fuerte amplifica nuestra presencia digital y
refuerza la identidad de |la organizacion. Con cada pieza grafica difundimos nuestros
valores, unificando el discurso ante la sociedad y los medios. En definitiva, la imagen
visual se erige como altavoz de la causa de CEADE, amplificando nuestra voz en cada
plataforma y uniendo a toda la comunidad bajo un mismo relato.

La solidez de nuestra identidad visual es el altavoz que lleva la voz de CEADE mas alla
conectando con la sociedad y fortaleciendo nuestra causa.

SOCIOS ===
52005

MARCO CGARRIDO
PELLDENTE DE CEADE

JUNTOS vom ta
ESPOML AT

Plan de Accion 2026

Desarrollo de un documento visual comun para todo CEADE que incluye plantillas,

enlaces, formatos y pautas graficas.

Objetivo:

Facilitar la produccion rapida y coherente de materiales de comunicacion por parte

de todas las asociaciones y reforzar la identidad compartida de CEADE.

La implementacion de este documento visual comun reforzara la identidad
compartida de CEADE, asegurando una comunicacion mas agil y coherente en toda
la red.

FIRMAS ¥ ELEMENTOS PEQUENOS REDES SOCIALES
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4.5.3 Recursos: Espondilopedia
Una red de contenidos con rigor cientifico, construida junto a los pacientes

¢ Qué es Espondilopedia?

Espondilopedia es una red de contenidos sobre espondiloartritis axial y artritis
psoriasica, dirigida a personas pacientes, cuyo objetivo es ayudar a comprender mejor
la enfermedad, favorecer el empoderamiento y facilitar una toma de decisiones mas
informada en el dia a dia.

El proyecto ha sido declarado de Interés Cientifico por la Sociedad Espanola de
Reumatologia (SER) vy por el GRESSER, garantizando el maximo rigor, independencia y
base cientifica de sus contenidos.

ESPONDILOP=DIA
Una red de contenidos sobre espondiloartritis axial y

artritis psoriasica para pacientes, que te ayudara a

comprender mejor tu enfermedad

Declarado de interés cientifico por

o
5 Socledad Espanola s el
Reumatologia

El contexto: mas informacién, mas responsabilidad

Vivimos en un mundo cada vez mas conectado, donde los sistemas de informacién,
las redes sociales y las nuevas tecnologias permiten acceder al conocimiento en
tiempo real y desde cualquier lugar.

Sin embargo, uno de los grandes retos actuales sigue siendo la calidad de la
informacidén que consumimos en salud. No toda la informacion disponible es rigurosa,
comprensible o Util para las personas pacientes.

Bajo esta premisa, Espondilopedia nace y evoluciona con una mision clara:

Acercar informacion fiable, basada en la evidencia cientifica y adaptada a las
necesidades reales de los pacientes.

Origen del proyecto
Ciencia, asociaciones y pacientes, trabajando juntos
Espondilopedia surge de la colaboracion entre;

* Un grupo de reumatodlogos expertos en espondiloartritis, miembros de GRESSER
* La CEADE, como coordinadora nacional de asociaciones de personas con
espondiloartritis

Conscientes de que las espondiloartritis afectan en Espana a mas de 3 millones de
personas, y de gue siguen presentando un alto infradiagnéstico y un importante
impacto en la calidad de vida, se identificd la necesidad de disponer de un espacio de
referencia con informacion clara, solida y util.
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Rigor cientifico y experiencia clinica

Los contenidos de Espondilopedia estan elaborados y supervisados por especialistas
en reumatologia, miembros de GRESSER, y coordinados bajo el paraguas institucional
de CEADE.

Equipo de referencia:

* Raguel Almodovar, coordinadora — Reumatologia, Hospital Universitario Fundacion
Alcorcon (Madrid)

e Jordi Gratacés, coordinador — Reumatologia, Hospital Clinic de Barcelona

* Pedro Zarco, coordinador - Jefe de Servicio de Reumatologia, Hospital
Universitario Fundacion Alcorcén (Madrid)

Autora de contenidos escritos:
+ Ana Urruticoechea — Responsable de Reumatologia, Hospital Can Misses (lbiza)

Este equipo garantiza que los contenidos:
Estén basados en la evidencia cientifica
Sean comprensibles para el paciente
Respondan a la practica clinica real

2025: una linea de trabajo centrada en el paciente
Durante 2025, Espondilopedia ha reforzado de manera decidida su enfoque centrado
en el paciente, poniendo en valor:

* Susinguietudes
¢ Susdudas reales
e Sus prioridades informativas

Fruto de este proceso, desde CEADE se lanzd en 2025 una encuesta dirigida a
personas con espondiloartritis axial en Espana, con el objetivo de identificar los temas
mas relevantes para ellas y priorizar los contenidos futuros de la plataforma.

Mirada a 2026

De la voz del paciente al contenido

Los resultados de |la encuesta realizada en 2025 constituiran la base de trabajo para el
desarrollo de nuevos contenidos en Espondilopedia durante 2026, consolidando un
modelo en el que:

El paciente no solo recibe informacion, sino que participa en definirla.
Porque, como principio fundamental del proyecto:
Un paciente informado es un paciente mas seguro, mas autonomo y mas capaz en la
toma de decisiones de su dia a dia.

Plataforma activa: https//www.espondilopedia.com/
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4.6. COLABORACIONES CIENTIFICAS E INSTITUCIONALES
Y DIFUSION DE INICIATIVAS

Durante 2024 y 2025, CEADE ha participado activamente como entidad colaboradora
y agente difusor en distintas iniciativas impulsadas por sociedades cientificas,
entidades sociales y plataformas del ambito sociosanitario, contribuyendo a amplificar
su alcance y a incorporar la perspectiva del paciente en espacios de divulgacion,
formacion y sensibilizacion.

Estas colaboraciones han permitido reforzar la visibilidad de la espondiloartritis,
apoyar proyectos alineados con los valores de CEADE y favorecer la transmision de
informacion rigurosa y accesible a la comunidad de pacientes y a la sociedad.

4.6.1 Colaboracion con la Sociedad Espanola de Reumatologia

Durante 2025, CEADE ha mantenido una colaboracion
continuada y estratégica con la Sociedad Espanola de
Reumatologia (SER), participando como entidad
colaboradora en acciones de sensibilizacion,
divulgacion y formacion dirigidas a pacientes,
profesionales sanitarios y sociedad en general.

Esta colaboracion ha permitido ampliar el alcance y la
credibilidad de los mensajes sobre |a espondiloartritis,
integrando de forma transversal la perspectiva del
paciente y reforzando el vinculo entre el movimiento
asociativo y la comunidad cientifica.

Principales lineas de colaboracion

e Sensibilizacicn y divulgacion social, especialmente en el marco del Dia Nacional de
la Espondiloartritis, mediante la difusion conjunta de contenidos informativos en
redes sociales sobre la enfermedad, su alta prevalencia y la importancia del
diagnostico precoz.

Dia Nacional
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* Formacion y difusién de contenidos para pacientes

o Colaboracion en la difusion de webinars de la SER a través de los canales
digitales de CEADE.

o Participacion y difusion de iniciativas como ReumaFit, promoviendo el ejercicio
fisico y habitos saludables como parte del abordaje integral de las
enfermedades reumaticas.

o Webinar conjunto para pacientes.

Estos encuentros abordaron temas clinicos, sociales y de calidad de vida, integrando la
vision de profesionales sanitarios y la experiencia de las personas que conviven con la
enfermedad.

Impacto de la accion formativa

La difusion de estos webinars permitio:

Facilitar el acceso a informacién fiable y basada en evidencia cientifica.

Reforzar el empoderamiento del paciente en la torma de decisiones.

Visibilizar dimensiones poco tratadas de la enfermedad, como el impacto social, la
sexualidad, la menopausia o la perspectiva de género.

Consolidar las redes sociales y canales digitales como herramientas clave de
formacion y sensibilizacion. -
Presencia institucional y cientifica, con
participaciéon de la SER en iniciativas
impulsadas por CEADE, destacando la
presencia del presidente de la SER en
la mesa presidencial de los Premios de
Investigacion en  Espondiloartritis
CEADE - Dr. Eduardo Collantes.
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* Durante 2025, CEADE participd en congresos y simposios cientificos organizados
por la Sociedad Esparncla de Reumatologia (SER), con presencia informativa y
acciones de \visibilizacién, acercando la realidad de las personas con
espondiloartritis a profesionales sanitarios.

Entre los principales encuentros destacan:

o 51° Congreso Nacional de la SER.

o 11° Simposio de Espondiloartritis.
(El detalle de estas acciones se desarrolla en el apartado correspondiente de la
memoria).

Reconocimiento institucional

Como resultado del impacto social y divulgativo de las acciones desarrolladas en
colaboracién, la Sociedad Espafola de Reumatologia otorgd el Sello de Interés Social a
diversas iniciativas impulsadas por CEADE, entre ellas:

L ]

Campana #LazosPorlLaEspAax.

Premios de Investigacion en Espondiloartritis CEADE - Dr. Eduardo Collantes.
Carrera Popular por la Espondiloartritis.

Actividades del Dia Nacional de la Espondiloartritis.

Este reconocimiento avala la relevancia social, sanitaria y divulgativa del trabajo
conjunto desarrollado.

Declarado de Interes Social por:
g Sociedad Espanolade
Reumatologia
Valor estratégico

La colaboracion con la SER consolida un modelo de trabajo basado en la cooperacion
entre pacientes y profesionales, donde la informacion rigurosa, la formacion accesible
y la sensibilizacién social se convierten en herramientas clave para mejorar el
reconocimiento y la atencién de las personas con espondiloartritis.

Porgue la ciencia avanza cuando escucha a quienes viven la enfermedad.
Y, una vez mas, nuestra férmula es la suma.
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4.6.2 Colaboracion con entidades sociales y
plataformas de pacientes

CEADE ha colaborado igualmente con entidades del ambitc social y de la
discapacidad, participando en la difusion de campanas y contenidos vy reforzando el
trabajo conjunto del movimiento asociativo.

Entre estas colaboraciones destaca la difusion de iniciativas y campahas de CEADE
por parte del CEDDD, especialmente en fechas clave como el Dia Mundial de la
Espondiloartritis Axial, contribuyendo a ampliar el alcance de los mensajes y a reforzar
la sensibilizacion social.

diversidad

El Rincon Social — CEADE para
visibilizar la espondiloartritis

Divulgacion social, infancia y juventud: “La ciudad de Cristal”

En el ambito de |la sensibilizacion dirigida a la infancia y
adolescencia, CEADE ha impulsado la difusion del cuento
infantil “La ciudad de Cristal”, creado, disefiado e ilustrado por
Miriam Pifol Vilar v publicado por CEADE con motivo del Dia
Mundial de las Enfermedades Reumaticas en Nifos Yy
Adolescentes (18 de marzo).

Cracias a la colaboracion con BBLTranslation, el cuento ha sido
traducido y difundido en catalan, italiano, francés e inglés,
ampliando su alcance y accesibilidad.

Asimismo, REU+ ha colaborado activamente en la difusion de
la version en catalan, reforzando la visibilidad del proyecto en
el ambito territorial y acercando el mensaje a familias, nifios y
adolescentes con enfermedades reumaticas.

La difusion del cuento se ha realizado a traveés de:
* Redes sociales de entidades colaboradoras.
e Plataformas digitales y recursos educativos.
¢ Material audiovisual, incluida una version en video.

Esta accion refuerza el compromiso de CEADE con la
educacion, la inclusion y la sensibilizacion temprana,
utilizando herramientas adaptadas a la infancia para visibilizar
realidades aun poco conocidas.
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4.7. INVESTIGACION Y GENERACION DE CONOCIMIENTO

Transformar realidades desde la evidencia

En 2025, CEADE ha reforzado su papel como motor de conocimiento sobre la
Espondiloartritis Axial, liderando y participando en investigaciones que ponen datos
al servicio del cambio. Porque investigar es visibilizar, argumentar y transformar.

Nuestro enfoque se basa en:

* La colaboracion estrecha entre pacientes, ciencia y profesionales.
* La participacion activa y real de las personas con EspA.
* La generacion de conocimiento util, accesible y con impacto.

Alianzas estratégicas

A nivel nacional, trabajamos en coordinacion con:
* La Sociedad Espanola de Reumatologia (SER).
* GRESSER, su grupo especializado en EspA.

A nivel internacional, formamos parte activa de:
* ASIF (Axial Spondyloarthritis International Federation),
* desde donde colaboramos en iniciativas globales como IMAS y el Dia Mundial de
la EspAax.

Estas alianzas consolidan a CEADE como un puente entre la comunidad cientifica y
la experiencia del paciente, asegurando rigor, innovacion y visibilidad.
Impacto global

Nuestros proyectos —-como el Atlas espanol y en que colaboramos estrechamente con
IMAS o LAMNS- generan datos concretos sobre diagnostico, calidad de vida, impacto
laboral y desigualdades, situando la realidad espafola y latinoamericana en el mapa
mundial de la espondiloartritis axial.

Una nueva cultura de investigacion

En 2025 dimos un paso mas:

* Difusion activa de estudios y encuestas.
* Participacion de pacientes expertos en comités cientificos.
* Alianzas con hospitales, universidades y plataformas globales.

La evidencia cientifica solo transforma cuando integra la experiencia del paciente.
CEADE impulsa ese modelo desde Espafia hacia el mundo.
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4.7.1 Atlas de la Espondiloartritis Axial en Espafa

El Atlas de la Espondiloartritis Axial en Espafa es un proyecto pionero impulsado por
CEADE, en colaboracién con |la Sociedad Espariola de Reumatologia (SER) y
universidades, liderado por el prof. Marco Garrido-Cumbrera, presidente de CEADE y
referente internacional en investigacion en EspAax.

iQue es?
Un mapa integral de la EspAax en Espafa, construido a partir de la voz directa de 680
pacientes, que aporta evidencia cientifica y social para mejorar la atencidn sanitaria.

Datos clave
. Retraso diagndstico prolongado
. Limitaciones laborales frecuentes
. Alta actividad de la enfermedad
. Elevada carga emocional

La actualizacion 2025 confirma estos retos y sefiala areas prioritarias de mejora en
diagndstico precoz y abordaje integral.

Impacto
. Presentado en congresos SER, EULAR, ACR y ASIF
. Referente internacional y base de proyectos globales como IMAS
s Resultados publicados en Reumatologia Clinica (2019, 2022)

Publicaciones cientificas destacadas
e “Atlas of axial spondyloarthritis in Spain 2017: Study design and population” (2019)
¢ "Similitudes y diferencias entre EspAax-nr y EspAax-r" (2022)

Ambos estudios, liderados por Marco Garrido-Cumbrera, subrayan el valor de la
investigacion centrada en el paciente.

Objetivos estratégicos
* Visibilizar la realidad sociosanitaria de la EspAax en Espafia.
* |dentificar desigualdades y areas de mejora en el diagnostico y la atencion.
* Generar evidencia util para profesionales y decisores sanitarios.
» Reforzar el papel del paciente como agente activo en la investigacion.
* Contribuir al conocimiento internacional de la EspAax.

Radiografia de la Espondiloartrilis

—
Atlas de s
Espondiloartritis e ——
Axial en Espaina 2017 —

RADIOGRAFIA DE LA ENFERMEDAD
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4.7.2 IMAS (International Map of Axial Spondyloarthritis)

lr\lﬂ national
Map of Axial
Spondyloarthritis

IMAS es el mayor proyecto internacional desarrollado hasta la fecha para analizar la
realidad de las personas con espondiloartritis axial a nivel mundial. El proyecto esta
impulsado por ASIF (Axial Spondyloarthritis International Federation), en colaboracion
con la Universidad de Sevilla y la industria, y cuenta con la participacién activa y el co-
liderazgo de CEADE, a través de su presidente, el prof. Marco Garrido-Cumbrera.

iQueé es IMAS?

Un mapa internacional de la EspAax, basado en una encuesta web multicontinental
(2017-2022) realizada a 5557 pacientes de 27 paises, gque permite comparar la
experiencia de los pacientes en distintos contextos sanitarios y socioculturales.

Las encuestas de IMAS se han difundido también en Espana, facilitando el analisis
comparativo de la situacion espanola frente a otros paises y regiones.

Aportacion de CEADE y liderazgo de Marco Garrido-Cumbrera

CEADE y su presidente tienen una presencia activa y reconocida en el desarrollo,
analisis y difusion de IMAS, aportandc la perspectiva del paciente espanol a la
conversacion internacional.

El prof. Marco Garrido-Cumbrera ha desempenado un papel clave como:

» Co-lider del proyecto y difusor internacional de resultados

« Miembro destacado del comité cientifico (integrado por reumatodlogos y
representantes de pacientes)

* Investigador principal y autor corresponsal en publicaciones internacionales

e Ponente en congresos y eventos cientificos de alto nivel

En el estudio publicado en RMD Open (2024), se reconoce explicitamente la
participacion de CEADE mediante la afiliacion “Patient Advocacy, Spanish Federation
of SpA Associations (CEADE)” de varios autores.

Resultados y datos clave
Los analisis globales de IMAS ponen de manifiesto:
Retrasos diagndsticos persistentes en todos los paises
Alta carga de enfermedad y dolor
Impacto significativo en la salud mental
Diferencias regionales en el itinerario diagnostico y en el uso de recursos sanitarios

Estos resultados refuerzan la necesidad de estrategias globales, adaptadas a las
particularidades regionales, y centradas en el paciente.
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Difusion cientifica e impacto internacional
Los hallazgos de IMAS se han presentado en congresos y foros internacionales de
referencia.

En EULAR 2024, el prof. Garrido-Cumbrera presento:
» Tres podsteres derivados de IMAS (salud mental, intensidad del dolor y diferencias
regionales)
¢ Un cuarto abstract, aceptado para Annals of the Rheumatic Diseases (ARD)

Asimismo, fue ponente en el evento internacional ASIF “Spotlight on IMAS" (Viena,
junio 2024), donde expuse los principales resultados globales del proyecto.

Publicaciones cientificas destacadas
Los datos de IMAS se han publicado en revistas reurmatolégicas internacionales, entre
ellas:
* “International Map of Axial Spondyloarthritis: 5,557 patients from 27 countries” RMD
Open (2024) - Marco Garrido-Cumbrera, investigador principal
* “Regional differences in diagnosis journey and healthcare utilization: results from
IMAS"Rheumatology and Therapy (2024)

Estas publicaciones describen el disefio metodoldgico global de IMAS y confirman la
elevada carga de enfermedad y los retrasos diagnaésticos a nivel internacional.

Objetivos estratégicos de IMAS
* Analizar la EspAax desde una perspectiva global y comparativa.
» |dentificar desigualdades regionales en diagnéstico y atencion.
¢ Generar evidencia internacional centrada en el paciente.
* Fortalecer el papel de las organizaciones de pacientes en la investigacion.
+ Posicionar a CEADE y a Espana como actores clave en la agenda internacional de |a
EspAax.

5557 encuestados

3493 770 548 600 146

Europa América del norte Amdrica Latina Asia
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4.7.3 LAMAS (Latin America Map of Axial Spondyloarthritis)

* Apoyo Latinoamérica: CEADE brinda asistencia metodoldgica y formativa a las
asociaciones de pacientes de Latinoamérica para replicar el éxito del atlas en la
region.

* Hallazgos destacados: En el Dia Mundial de la EspAax 2025, se presentaron
resultados clave de LAMAS, arrojando luz sobre |las necesidades y realidades de los
pacientes latinoamericanos.

» Conocimiento compartido: Este proyecto actua como puente de conocimiento
entre Europa y Latinoameérica, fomentando el intercambio de datos y experiencias
para mejorar la investigacion en EspA a nivel global.
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4.7.4 Participacion activa de pacientes en investigacion

La participacion activa de las personas con espondiloartritis axial constituye un eje
transversal en la estrategia de investigacién de CEADE, gue promueve un modelo de
investigacion centrada en el paciente, alineado con los estandares europeocs e
internacionales.

Voz del paciente

CEADE impulsa la implicacién directa de los pacientes mediante la difusién de
encuestas, estudios observacionales y oportunidades de participacion en
investigacion, facilitando gque las personas con EspAax contribuyan con su experiencia
real a la generacion de conocimiento cientifico.

Este enfoque ha sido clave en proyectos como el Atlas de la Espondiloartritis Axial en
Espafa y IMAS, cuyos cuestionarios fueron administrados a través de redes de
asociaciones de pacientes, incluida CEADE, garantizando una amplia participacion y
representatividad.

Colaboracion experta y gobernanza

CEADE fomenta la figura del paciente experto, integrando a personas formadas en
investigacion dentro de comités cientificos y grupos de trabajo, con el objetivo de
asegurar que la perspectiva del paciente esté presente en:

+ E| disefio de los estudios
* | a definicion de variables relevantes
* L3 interpretacion y difusion de resultados

En el Atlas de la EspAax en Espana, los pacientes formaron parte activa del comité
cientifico, representando 2 de los 12 miembros, consolidando un enfoque definido
como “creado por pacientes para pacientes”.

Reconocimiento en foros cientificos

La implicacién del paciente ha sido visibilizada y reconocida en congresos
internacionales. En EULAR 2023, CEADE presento en la sesion PARE el abstract
OP0302, centrado en apoyar la inclusion de |la perspectiva del paciente en la politica
sanitaria.

Asimismo, la metodologia de proyectos como el Atlas e IMAS incorpora explicitamente
la recogida sistematica de datos reportados por pacientes (PROs), un aspecto
destacado en comunicaciones cientificas, posteres y sesiones especificas dirigidas a la
comunidad de pacientes.
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4.7.4 Participacion activa de pacientes en investigacion

Liderazgo y difusion: Marco Garrido-Cumbrera
Durante el periodo 2024-2025, el prof. Marco Garrido-Cumbrera, presidente de CEADE,
ha desempenado un papel central en la presentacion, defensa y difusion internacional

de este modelo de investigacion participativa.

Su participacion como:

* Ponente en foros internacionales (EULAR, ASIF)
+ Autor principal de publicaciones clave (RMD Open, Rheumatology and Therapy,

2024)
* Coordinador de la difusion de informes y resultados

ha contribuido a reforzar el reconocimiento de CEADE como organizacion de
referencia en investigacion en EspAax, situando la voz del paciente como un elemento
estructural —y no accesorio— de la investigacion cientifica.

Objetivo estratégico
* Integrar de forma sistematica la experiencia del paciente en la investigacion en

EspAax.
e Garantizar la representatividad y relevancia de los estudios.
* Contribuir a politicas sanitarias mas informadas y centradas en las personas.
s+ Consolidar a CEADE como actor clave en la investigacion participativa a nivel

internacional.
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S. CIERRE Y PERSPECTIVAS 2026

5.1 BALANCE FINAL Y APRENDIZAIJES

El afio 2025 cierra con resultados muy positivos para CEADE, que confirman el valor de
un modelo basado en la colaboracion, el rigor cientifico y la experiencia directa del
paciente.

La campaina #LazosPorLaEspAax se consolidé como un referente nacional e
internacional de sensibilizacion social, con impacto en mas de 25 paises gracias a su
adopcion por ASIF como campana global. Su mensaje —visibilizar lo invisible— resond
ampliamente en hospitales, universidades, plazas, gimnasios y redes sociales,
conectando emocionalmente con miles de personas.

CEADE ha ejercido un papel proactivo en la generacion de espacios de visibilidad,
promoviendo campanas, eventos, formaciones y publicaciones que han elevado el
reconocimiento social y sanitario de la Espondiloartritis Axial. Esta capacidad de
sensibilizacion ha reforzado no solo la imagen de CEADE, sino también su papel como
actor institucional fiable, interlocutor sanitario y referente en participacion social.

La Sociedad Espafnola de Reumatologia (SER) ha sido un aliado estratégico clave.

Su participacion se ha materializado en:

* Concesion del Sello de Interés Social a varias iniciativas de CEADE: campana
#lLazosPorlLaEspAax, Carrera Solidaria, Premios de Investigacion y Dia Nacional.

* Participacion directa en la mesa presidencial durante el acto de entrega de los
Premios de Investigacion, consolidando el reconocimiento mutuo entre entidades
y el valor cientifico del galardén.

Por su parte, la Fundacion Gresser ha contribuido de forma destacada en el Comite
Cientifico de los Premios, asegurando la excelencia técnica en la evaluacion de
candidaturas. Su apoyo refuerza la conexién entre ciencia y accién asociativa,
consolidando un espacio de investigacion centrado en el paciente.

En el ambito institucional y cientifico, CEADE ha intensificado su presencia en
espacios estratégicos:

* Participacion en el 51° Congreso Nacional de la SER, con estand propig,
intervenciones en mesas redondas y representacion institucional.

* Visibilidad internacional en el Congreso de Gante y en la jornada global del Dia
Mundial de la EspAax, junto a ASIF.

* Liderazgo del presidente de CEADE en el proyecto IMAS, presentando resultados
en congresos y publicaciones cientificas internacionales.

Ademas, 2025 ha sido el ano de consolidacion de los Premios de Investigacion CEADE
— Dr. Eduardo Collantes, que han evolucionado con nueva denominacion, pero
manteniendo su vocacion de excelencia, gracias a la colaboracion activa de la SER y
Cresser.
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Organizacion interna y cohesion territorial

El trabajo interno entre CEADE y sus 11 asociaciones miembro ha alcanzado un nivel
de coordinacién ejemplar. Se ha impulsado una planificacién conjunta de campanfas,
una mejora en los canales de comunicacion y el desarrollo de herramientas
compartidas para fortalecer la cohesion del movimiento asociativo.

Este esfuerzo conjunto ha permitido:
* Realizar acciones simultaneas en toda Espana (stands, charlas, encuentros).
* Coordinar la difusiéon en redes y medios locales.
* Representar de forma unificada la voz de los pacientes a nivel estatal.

Aprendizajes clave
* La profesionalizacion suma eficacia. Un equipo técnico estructurado y el apoyo de
asesores externos han permitido gestionar una agenda ambiciosa sin perder
coherencia ni calidad.

* Eltestimonio del paciente transforma. Los relatos reales han sido el motor de
nuestras campanas, generando cercania, empatia y una narrativa emocional
poderosa.

* Lared es lafuerza. La colaboracién entre asociaciones, reumatélogos, entidades
sociales, administracion y empresas demuestra que trabajar juntos amplifica el
impacto.

* Ciencia + experiencia real = credibilidad. La combinacion de datos rigurosos con la
perspectiva del paciente otorga legitimidad y capacidad de influencia a nuestras
acciones.

Cierre de ciclo:

2025 ha sido un afio de consolidacion, aprendizaje y crecimiento colectivo. CEADE
llega al final de este ciclo mas fuerte, mas cohesionada y mas reconocida que nunca. Y
lo hace con la certeza de que su mayor fortaleza sigue siendo la suma de todas las
personas, asociaciones y entidades que la integran.
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5.2 LINEA DE ACCION PARA 2026

Para el ano 2026, la CEADE orienta sus acciones estratégicas y operativas hacia el
fortalecimiento de su plataforma de informacion, el apoyo a las asociaciones miembro,
la consolidacién institucional y la ampliacidon de alianzas estratégicas.

A continuacion se detallan las prioridades principales:

Plataforma web y contenidos digitales

La nueva pagina web de CEADE se lanzara oficialmente como un centro integral de
recursos para pacientes y asociaciones. Todos los contenidos estaran validados por un
comité cientifico mixto, integrado por reumatologos, profesionales de enfermeria vy
pacientes expertos, garantizando informacién fiable y accesible. La web ofrecera
materiales educativos, guias practicas y enlaces utiles adaptados a las necesidades de
la comunidad de espondiloartritis.

Ademas, se dara continuidad al proyecto Espondilopedia, ampliandolo con nuevos
contenidos sugeridos por los propios pacientes a través de encuestas participativas.
Esta expansion participativa de la enciclopedia asegura que la informacion responda
directamente a las dudas e intereses reales de |los pacientes, reforzando su valor como
recurso practico.

Fortalecimiento de la red de asociaciones

La CEADE reforzard el apoyo a sus asociaciones miembro mediante medidas como la
formacion continua, la coordinacion logistica de eventos y la elaboracion de
materiales graficos y recursos compartidos. Este soporte integral potenciara la labor
de las asociaciones locales y mejorara su capacidad de asistencia y orientacioén a los
pacientes. La iniciativa busca uniformizar procesos y dotar a cada asociacion de las
herramientas necesarias para ofrecer atencion de calidad de forma mas auténoma.

Expansion territorial

Se impulsara la captacion de nuevas asociaciones de pacientes para completar el
mapa territorial de la espondiloartritis axial en Espana. Identificar y sumar nuevas
entidades locales ampliara la cobertura nacional de CEADE, asegurando que las
personas afectadas en todas las comunidades auténomas puedan acceder a apoyo,
informacion y servicios de calidad cerca de su zona. Esta expansion fortalecera la red
de CEADE y beneficiara a pacientes aun no vinculados a una asociacion local.
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Consolidacién institucional y cientifica

La CEADE avanzara en su consolidacion institucional mediante la solicitud oficial del
reconocimiento de Utilidad Publica. Este hito reforzard la imagen de |la organizacién
ante las administraciones y la sociedad civil, facilitando recursos y apoyos para
nuestras actividades.

Ademas, se celebrara la |l Edicion de los Premios de Investigacion CEADE, con el
apoyo de Gresser y en colaboracion con la Sociedad Espafiocla de Reumatologia (SER).
Este evento distinguira los mejores proyectos cientificos en espondiloartritis,
incentivando la investigacion de calidad y dando visibilidad a la patologia.
Paralelamente, se mantendra la alianza estratégica con la SER, reforzando su papel en
el comité cientifico de CEADE y su colaboracidon en campanas y proyectos, Esta
colaboracion garantiza rigor médico en todas las iniciativas y amplia el alcance de
nuestras acciones en beneficio de los pacientes.

Campanas de concienciacion y visibilidad

CEADE continuara destacando la espondiloartritis axial en el calendario sanitario a
través de campanas clave de visibilidad. Se organizaran actividades especiales con
motivo del Dia Mundial de la Espondiloartritis Axial y del Dia Nacional de la EA. Estas
campanas sensibilizaran a la poblacién sobre la enfermedad y ofreceran apoyo a los
pacientes, fortaleciendo la comunidad mediante actividades informativas y
divulgativas.

Alianzas estratégicas y financiacion

Se mantendra una busqueda activa de nuevas alianzas, patrocinios y socios
protectores que respalden la mision de CEADE. Potenciaremos |la colaboracion con
instituciones comprometidas con la salud reumatica y con empresas e instituciones
publicas gue deseen apoyar nuestros proyectos. La consolidacién de esta red de apoyo
facilitara la obtencion de recursos, la financiacion de proyectos clave y la sostenibilidad
de nuestras iniciativas en beneficio de la comunidad de pacientes.
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