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CARTA DE LA
PRESIDENTA

Dia. Sandra Mugico Pefia

En ConArtritis un ano mMas seguimos llevando un
mensaje esperanzador a las personas que han sido
diagnosticadas con artritis reumatoide, artritis pso-
ridsica, artritis idiopatica juvenil y espondiloartritis,
desarrollando diferentes estrategias de visibilidad,
sensibilizacion, concienciacion y formacion que
buscan mejorar la calidad de vida de mas de un mi-
llbn de personas de todas las edades en Espana que
conviven con ellas y sus familias.

Nos enorgullece la confianza que han mostrado estas personas
en los Ultimos doce meses, participando en las actividades desa-
rrolladas, poniéndose en contacto a través de los diferentes cana-
les de comunicacion y acudiendo a nuestro Servicio de Atencion
Integral para Personas con Artritis y sus familiares SAIPAR.

En octubre organizamos “Octubre, mes de la artritis y espondi-
loartritis” junto con nuestras asociaciones miembro, delegaciones
y otras asociaciones invitadas, afianzando definitivamente una
campaha gue se puso en marcha por primera vez en 2009. Igual-
mente, hemos desarrollado otras iniciativas que, vistos los resul-
tados tan positivos, dan sentido a nuestro trabajo de todo 2022
como el estudio de la artritis idiopatica juvenil, la campana Avan-
za con la artritis psoriasica o el lanzamiento de Pensando en ti,
poniendo el foco en la adherencia terapéutica y en los habitos de
vida saludables. Pero no solo quiero destacar nuestras campanas
sino agradecer al equipo de la coordinadora, de nuestras delega-
ciones y de las asociaciones que nos acompanan en nuestra mi-
sion, pues gracias a su compromiso y dedicacion hemos logrado
terminar un ano con resultados satisfactorios.

ConArtritis tiene un rumbo muy claro y la definicion de lo que so-
mMos Yy a lo que aspiramos, se ve reflejada en las acciones, el carifno
y el apoyo de nuestros socios, del sector asociativo, de profesio-
nales sanitarios y sociosanitarios, de laboratorios farmacéuticos y
demas aliados con los que seguimos en la tarea de construir un
mundo mejor y mas empatico para las personas con artritis y es-
pondiloartritis.
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QUIENES
SOMOS

La Coordinadora Nacional de Artritis, ConArtritis, es una asocia-
cion sin animo de lucro que engloba a 14 asociaciones de perso-
nas con artritis de toda Espana y dispone de 15 delegaciones.
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ConArtritis tiene como mision integrar y representar a
las asociaciones de personas con artritis y espondiloar-
tritis ante las administracionesy los gestores sanitarios
con la finalidad de promover iniciativas publicas y le-
gislativas que redunden en la plena integracion social
y laboral,y en la mejora de la calidad de vida de las per-
sonas con artritis reumatoide, artritis psoriasica, artritis
idiopatica juvenil y espondiloartritis.

Ser |la organizacion de referencia de las personas con
artritis y espondiloartritis y de las asociaciones que las
representan, con la capacidad de unificar y coordinar
todos los esfuerzos e influir en el desarrollo de politicas
sanitarias que mejoren significativamente la calidad
de vida de las personas con artritis.

« Compromiso con las personas con artritis. traba-
jamos por y para las personas con artritis y espondi-
loartritis. La mejora de su calidad de vida y su plena
integracion social y laboral son nuestro fin Ultimo y,
en definitiva, lo que nos motiva, nuestro motor, para
seguir trabajando.

Representacion, creemos que la integracion de las
asociaciones de personas con artritis en una unica
entidad, que luche por sus intereses y coordine sus
actividades, permite crear un frente comudn mas so-
lido y efectivo.

Trasparencia y honestidad, en todas las activida-
des e iniciativas que se llevan a cabo.

Trabajo en equipo, trabajamos de manera conjun-
tay organizada, teniendo en consideracion tanto las
necesidades y opiniones de las personas con artritis
como de todas las asociaciones de personas con ar-
tritis que integramos.
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ConArtritis esta integrada en otras entidades:

« Confederacion Espanola de Personas con Discapacidad Fisica
y Organica (COCEMFE).

« Platform of organisations of people with Rheumatic Diseases in
Southern Europe (AGORA).

« Unidn de Asociaciones de Personas con Enfermedades Croni-
cas Inflamatorias Inmunomediadas (UNIMID).

« International Alliance of Patients’ Organizations (IAPO).

LA JUNTA DIRECTIVA DE CONARTRITIS DE 2022

Vicepresidente y

Presidenta tesorero Secretaria General
DAa. Sandra D. Antonio Ignacio Dna. Josefa
Mugico Pena Torralba Goémez-Portillo Artero Samanes

Vocal Vocal Vocal
Dna. M? Isabel Dna. Patricia Alejandra DAa. Alexandra

Pérez Fernandez Rudaeff Lopez Diaz Sanchez
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ASESORAMIENTO,

ACOMPANAMIENTO
. YAYUDA

SAIPAR

En ConArtritis, a través de nuestro Servicio de
Asistencia Integral para Personas con Artritis 352 460
y Familiares (SAIPAR) hemos continuado tra-

bajando, un ano mMas, para ayudar de forma o CONSULTAS
directa a personas con estas patologias de
todo el territorio nacional para mejorar su ca-
lidad de vida. Durante 2022 se han realizado
460 atenciones a 352 personas, en su mayoria
personas con artritis y espondiloartritis, pero
también familiares, profesionales y estudian-
tes interesados en conocer dichas patologias. 1 6

En SAIPAR también se detectan casos en los PERSONAS EN TERAPIA

gue se valora la necesidad de recibir una te- PSICOLOGICA
INDIVIDUAL

rapia psicologica individual con profesionales
de psicologia. En 2022 han sido 16 las personas
gue han solicitado el servicio.

PACIENTE ACTIVO

En 2022 se ha continuado con la tercera edicion
del programa de formacion Paciente Activo
con Artritis Reumatoide que tiene por objeti-
vo formar a personas con esta enfermedad. Se
trata de una actividad online que cuenta con el
respaldo de Sanofi y que esta destinada a me-
jorar su calidad de vida.

Este programa sirve para que las personas con
estas enfermedades sean capaces de entender
y manejar mejor la enfermedad mientras que
contribuyen a fomentar su visibilidad en la so-
ciedad. Se promueve el rol de la persona con
artritis reumatoide como la responsable de su
autocuidado, facilitando la adquisicion de las
competencias necesarias para incorporar habi-
tos de vida saludables y estrategias para hacer
frente al dia a dia con un mayor bienestar.

Se desarrollan sobre una plataforma online de
acceso restringido. El programa engloba 12 te-
mas agrupados en tres bloques en los que se
aborda el concepto de artritis reumatoide, he-
rramientas y recursos de autocuidado y la ges-
tion de las emociones.
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MOSTRAMOS LA SITUACION

DE NUESTRO COLECTIVO:
EIE,SBAJAMOS EN

ConArtritis no solo ha ayudado, acompahado e
informado a las personas con artritis reumatoi-
de, artritis psoriasica, artritis idiopatica juvenil
y espondiloartritis, sino también a sus asocia-
ciones miembros y delegaciones a través del
Proyecto Fortalecimiento Asociativo “Trabaja-
mos en Red".

31 70

ATENCIONES ATENCIONES
ASOCIACIONES DELEGACIONES

Por cuarto aho consecutivo hemos continua-
do con la labor dirigida a empoderar y visibi-
lizar las acciones y el trabajo que realizan las
asociaciones y delegaciones de ConArtritis,
ofreciendo herramientas y recursos que les
han ayudado a proporcionar un mejor servicio.

INFORMACION Y GUIA:
REVISTA
CONARTRITIS

Se han publicado en 2022 tres numeros de la revista
ConArtritis con la colaboracion de profesionales sani-
tarios, sociosanitarios, colegios profesionales y otras
asociaciones.

En mayo de 2015 se lanzd el primer numero de la re-
vista y, a dia de hoy, continuamos con el objetivo de
ofrecer a las personas informacion fiable y de calidad,
siempre contrastada por profesionales de cada mate-
ria.

ARTRITIS
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OCTUBRE, I\/IES Dt

LA ARTRIT
. ESPON DILOARTRITIS

“Octubre, mes de la artritis y espondi-

loartritis” ha sido un ano Mmas la campana 0

mas destacada pues ha englobado cinco

actividades que han conseguido que el ‘ f?,iﬁ“””*’fﬁ!r,'Sy
mes de octubre haya estado plenamente L'&%Ut: — IRTRI 15

dedicado a las personas con artritis y es-
pondiloartritis.

La campana ha sido declarada de interés
social por la Sociedad Espanola de Reu-
matologia (SER), y en ella participaron 9
delegaciones de ConArtritis, 14 asociacio-
nes miembros y no miembros de ConAr-
tritis, y conto con el respaldo econémico

[l l!-I!HGlESI! 0E PERSONAS
N -[SﬂllﬂlLﬂlﬁlltlltE

\Y PEDALEA AL

de 12 companias farmacéuticas: AbbVie, - -""'m‘l}\smis?ﬂ“ﬂ“-ms
Biogen, Bristol Myers Squibb, Galapa- waw e
gos, Gebro Pharma, Janssen, Lilly, Nordic n - sonariis &

Pharma, Pfizer, Sandoz, Sanofiy UCB.

14 9 6

ASOCIACIONES DELEGACIONES COLABORADORES PATROCINADORES

Las actividades que se han realizado son:

» Cinco videos “Octubre, mes de la artritis y espondiloar-
tritis. Es hora de que las conozcas, es nuestro mes":
Hemos creado un video por cada enfermedad mos-
trando aspectos cotidianos que pasan desapercibi-
dos para la sociedad, pero que pueden disminuir la
calidad de vida. Los videos han recibido en YouTube

1.205 visualizaciones.

AFETROON COLR B 15
BEMSICA FETIIAALIES
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« Luce por la artritis: E| 1 de octubre, coincidiendo con
el Dia Nacional de la Artritis, se iluminaron de verde
153 edificios y monumentos de toda Espana.

L A
[TTRITIpaE N

. Ven de verde: El dia 12 de octubre, coincidiendo con el
Dia Mundial de las Enfermedades Reumaticas, se ha
realizado una actividad en redes sociales en la que 94
personas y/o entidades han publicado una foto vesti-
dos de verde para dar visibilidad y apoyo a las perso-
nas que tiene estas enfermedades. Entre las image-
nes publicadas en Instagram se han premiado la foto
que obtuvo mas like y la foto mas original segun los
miembros de la Junta Directiva de ConArtritis.
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« Il Congreso de Personas con Artritis y Espondiloartri-
tis: congreso online organizado el 6y 7 octubre con
once charlas impartidas por 11 profesionales. A este
Congreso, albergado en la web www.congresoco-
nartritis.org, se inscribieron 277 personas.

1| CONGRESD

VERSE

1| CONGRESD

PERSOMAL CON ARTAITLS

« Il Camina y pedalea por la artritis y la espondilitis:
actividad desarrollada los dias 15y 16 de octubre a la
gue se inscribieron 706 personas. Esta accion tuvo
una gran repercusion en redes sociales ya que una
veintena de influencers compartieron la carrera en
su Instagram y blogs, animando a participar a sus
miles de seguidores. Asimismo, el equipo de acto-
res de la serie Hospital Central de Telecinco vy los
bomberos del Ayuntamiento de Madrid, grabaron
un video incentivando la participacion. Ademas, se
realizd un sorteo de cuatro ordenadores entre los
inscritos.

+250 § +700

INSCRITOS INSCRITOS
CONGRESO CARRERA

EDIFICIIOS
ILUMINADOS

VEN DE VERDE VISUALIZACIONES
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- Ponte en mi lugar: accion de visibilizacion realizada
en Lilly y Biogen. El objetivo es que las personas que
trabajan en empresas farmacéuticas experimenten
comMo es Vvivir con estas enfermedades y descubran
qué dificultades encuentran en su dia a dia quienes
han sido diagnosticados con artritis y espondiloartri-
tis.

Acciones complementarias:

- Exposicion fotografica de espondilitis anquilosante:
se realizd una exposicion fotografica en la compania
biofarmacéutica MSD, con el fotografo Pablo Pérez.
En dicha exhibicion se ilustra como la enfermedad
y el dolor impactan en todos los aspectos de la vida.
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« “Tu lunes puede ser mejor de lo que crees”: Con Ia
premisa “;Te imaginas que todos tus dias fueran un
lunes cuesta arriba?”, en alianza con Lilly, se han re-
creado situaciones a las que se enfrentan las per-
sonas con artritis reumatoide activa cualquier dia
de la semana, con dificultad para realizar tareas tan
sencillas como levantarse por la manana, vestirse o
comer, comparandolas con la rutina de personas
gue no la padecen.

¥ Tu lunes puede ser
mejor de lo que cregy

i INICIATIVA DE:
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\/. ACTIVIDADES

Artritis reumatoide y mas

Se puso en marcha para concienciar sobre las comor-
bilidades asociadas a la artritis reumatoide. Entre estas
enfermedades asociadas se encuentra la Enfermedad
Pulmonar Intersticial Difusa (EPID), ciertos problemas
cardiovasculares, la depresion y la aparicion de neo-
plasias malignas o tumores.

Para ahondar en las comorbilidades se han difundido
varias notas de prensa y como carta de presentacion
se ha lanzado un video animado con una breve des-
cripcion de las enfermedades asociadas a la artritis
reumatoide. A su vez, se han publicado en las redes
sociales cinco infografias explicativas, una sobre las
generalidades de la artritis reumatoide, y cuatro en
las que se ven los efectos y medidas de prevencion de
cada una de las comorbilidades mencionadas.

Asimismo, con el objetivo de conocer la experiencia
en primera persona de quienes conviven con la artritis
reumatoide asociada a EPID se ha grabado y difun-
dido un video testimonial. Por ultimo, la campana ha
contado con un coloquio virtual en el que intervienen
con la participacion de dos especialistas. Esta inicia-
tiva cuenta con el patrocinio de Bristol Myers Squibb
(BMS) y Boehringer Ingelheim.

ARTRITIC REUMATOIDE ¥ (¥)
i0Y LA ARTRITIS REUMATOIDE!

Una enfermedad reumadtica inflamatoria provocada por el sistema
itario con gran impacto en la vida de las personas

' ombientalestoxicosy |
lertas Infecciones pueden | =
influir en mi aparicién

Puedo pasar un
empo desapercibida
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Informe de Artritis Idiopatica
Juvenil

Se realizo un estudio cualitativo que tenia por obje-
tivo conocer las necesidades de los ninos con artritis
idiopatica juvenil. Para ello, se pregunto a jovenes de
entre 20 y 30 anos como han vivido la enfermedad,
qué dificultades han tenido y como eran sus relacio-
nes interpersonales. También se preguntd de forma
separada a padres para complementar e identificar
las necesidades de forma directa.

Para la difusion de este informe, ademas de publicar
una nota de prensa, se ha realizado una infografia
desglosada con paradas para dar a conocer y con-
cienciaralasociedadsobrela Ald, valorandoelimpac-
to emocional en los ninos y familiares, la convivencia
con los sintomasy la incomprension de companeros
y profesores en el ambito académico. Esta iniciativa
cuenta con el patrocinio de Gebro, Pfizer y Sandoz.

El camino
de las/os
menores
con artritis
idiopatica
Jjuvenil

Avanza con la APs:

Se ha dirigido principalmente a personas con un
diagnostico reciente de esta enfermedad, a sus fami-
liaresy personas de su entorno cercano, para facilitar-
les el proceso de aceptacion y adaptacion. Ademas,
es un mecanismo de sensibilizacion a la sociedad en
general.

Para dar visibilidad a esta enfermedad y concienciar
sobre ella a la sociedad se estructurd, en colabora-
cion con el laboratorio farmacéutico Janssen, esta
campana de comunicacion en la que se realizaron
diferentes tacticas como: nota de prensa, video ani-
mado e infografias y post en RRSS.

MEMORIA 2022
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Confia en
Tu especialista
y preguniale
todas tus dudas.

Empieza tu trataimiento
cuanto antes.
No tengas miedo

Interta no rechazar lo que te Contar con el apoyo

acurre, ni busques diagndsticos de un especialista

B, 0 Medicamentos que en psicologia te ayudard

"L gUSTEN MAs” a aceptar y afrontar
mc)nr TU nUEYa SILacikan.

Cabed e o i o e I miciaa des ﬂ

e .2

bt o o e e

s miciana ﬂ__‘ —

Pensando en ti

Dentro de esta campaha se han estructurado diferen-
tes planes de divulgacion con tematicas importantes
para sensibilizar y ayudar en el proceso de conoci-
miento de la enfermedad a las personas que conviven
con ella y asi, contribuir a la mejora de su calidad de
vida.

- Adherencia: esta iniciativa tenia como objetivo acla-
rar la importancia de la adherenciay dar herramien-
tasque se pudieran implementaren el diaadiayser
adherentes para tener constancia en el tratamiento.
Se conto con la colaboracion y el patrocinio de Abb-
vie, Amgen, Galapagos, Janssen y MSD.

Cuida tus relaciones sociales. (L
Mo te alsles de familiares y ey
amigos y cugtales como te
sientes, seran tu principal apoyo.

Busca Informacion solo en
fuentes fiables. Informacion
errined O enganosd e puede levar
4 equivocos y a decisiones gue
coren [ estade fisico y emocional,

it o i e e

R

13 Mt de: a

Pensando.en ti

Adherencia

a

conartritis

SOPRIAIREA BACITNAL Bk AT
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- Habitos de vida: dirigida a personas con un diagnds-
tico reciente de artritis para que comprendan la
importancia de seguir habitos de vida saludables,
a sus familiares y personas de su entorno para que
puedan apoyarles en el proceso y a la sociedad en
general para sensibilizarles con las personas que
padecen esta enfermedad y para que también
puedan poner en practica estas conductas saluda-
bles. Esta iniciativa cuenta con la colaboracion y el
patrocinio de Abbvie, , Galapagos, Janssen, MSD vy
Pfizer

Ciilda tu allmentacion
shpulendo una dieta saludahle,
i 0 Pruta y verduras,

I
o dowa .o
/| I 3
— avita comurir aicondl
formareguar 3= 5dlss &7 %4

por sEmana,

MEMORIA 2022
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Iniciativas o proyectos

A lo largo del afio, ConArtritis participd, avald y/o visibi-
lizd 9 iniciativas o proyectos diferentes:

« Artritips: colaboramos en esta iniciativa de UCB con
el objetivo de ofrecer ayudas y consejos para las per-
sonas con artritis. Consisten en un conjunto de dife-
rentes encuentros realizados por la red social de Ins-
tagram Live de la mano de especialistas en deporte,
bienestar emocional y nutricion que forman parte
de la entidad.

3r Encuentro

Bienestar Nutricion 3 de Mayo
emocional en
enfermedades
reumaticas

Dra. Angeles Paloma Jana Sandra

Acosta Quintana Fernandez Migico
@artritishoy  @nutricioncong @janafr @ConArtritis

- Travesia en kayak por la artritis: Cracias a la iniciativa
de tres policias locales y un guardia civil de Santa
Pola (Alicante), pertenecientes a la Asociacion Star
Spain Intercambio Policial Internacional, que atra-
vesaron Francia en kayak durante el mes de no-
viembre en una ruta de 600 kildbmetros, se sensibi-
lizo y se dio visibilidad a la artritis para concienciar
gue puede aparecer a cualquier edad. “Art", un po-
licia dinosaurio de peluche, fue el simbolo de todas
las personas diagnosticadas con esta enfermedad.
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« Reumachef: se contribuyo en la difusion de la nue-
va edicion de Reumachef que organiza la Sociedad
Espanola de Reumatologia. Se trata de una accion
dirigida a jovenes de entre 14 y 18 anos con algu-
na enfermedad reumatica en un taller de cocina
y con la participacion de expertas (reumatologas,
enfermeras y especialistas en nutricion) para ha-
blar de habitos de vida saludables, ejercicio fisico,
alimentacion y consejos para el dia a dia.

iParticipa en nuestro taller de cocina
e u m a c h ef y toma nota de todos los consejos
del taller de habitos de vida saludable!
Desde la Fundacion Espanola de Reumatologia organizamos
de nuevo Reumachef, una actividad dirigida a jouenes con enfermedades

reumaticas de entre 14 y 18 anos.

¢ = <> Domingo 18 de diciembre de 123 16 h
' Escuela de cocina Soy Chef

L, o ®ENAF Calle Joaquin Turina 31, Madrid
Fal=] g I Bt

- Los interesados deben enviar un mail a comunicacion@ser.es para
a*‘*"if* P‘"‘ Y Bha= Sl inscribirse, especificando en qué lugar desean realizar la actividad.
[/ - A N
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- Lanzamiento de la aplicacién Sidekick: Se ha avalado
la aplicacion Sidekick de Pfizer, una aplicacion movil
sobre habitos de vida saludables para las personas
con artritis reumatoide.

Sidekick, una app centrada
en los pacientes con AR

S sidekick

L

g&xuﬂ ad Espanclas.
Reumaloiogta

—

» Lanzamiento de la aplicaciéon Care+: se ha avalado Ia
herramienta digital gratuita Care+ de Biogen que
esta dirigida a pacientes con enfermedades infla-
matorias inmunomediadas (IMIDs) con el objetivo
de dotarles de recursos Utiles e informacion com-
plementaria a los cuidados meédicos para mejorar
su enfermedad en el dia a dia, con contenidos prac-
ticos, atractivos y motivadores.

Presentamos >

Carefy

Una aplica.clén%ara ofrecer
a los pacientes informacion
complementaria a su
patologia y su tratamiento®

Disponible para descargar desde:

GETITON

Google Play

Con ta oolabarassn de:
fa para las  sigui &
i axial |

axial no | ﬁ"psnnms"s EE."_....,-.
de Crohn. hi iti wa. psoriasis,

artntis paoriasica, artris reumatode }' OIS UlsErasa.
Los datos dlsnuniblos puedan \arlar segdn ol pais. El

¥ de ta %_,;
Care+ ha sido realizado en su totaldad por Baogen.

E’
'®
D
S
A

k20

Do 1 47324 Dl

Confederacion ACCU
Crahn Crahn y Colitis Uleerasa Colitis Uleerosa
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« Grabacién del programa Yeyehelp: Maria José Arte-
ro, secretaria general de ConArtritis, abordd en di-
recto en el canal de YouTube de Yeyehelp como la
artritis y la espondiloartritis afecta a la calidad de
vida de las personas, ademas de sus causas y tra-
tamientos.

Presenta:

Charlas con profesionales del cuidado

Artritis: causas, sintomas y
tratamiento

27 de Junio -18:00 [ YouTube

Maria José Artero
Secretaria general de ConArtritis

- Grabacién del programa Pacientes TV: El Dr. Jaime
Bachiller, especialista en reumatologia del Hospi-
tal Ramon y Cajal de Madrid, ofrecié una ponencia
sobre los tratamientos para la artritis y dos perso-
nas asociadas a ConArtritis le realizaron preguntas.

- Libro testimonios ilustrados: para colaborar con esta
iniciativa de Pfizer, se ha contactado y facilitado el
testimonio de vida de mas de una decena de per-
sonas con artritis reumatoide, artritis idiopatica ju-
venil, espondilitis anquilosante y artritis psoriasica.

- Optimizacién de la vacunacién de personas en gru-
pos de riesgo: se ha colaborado con GSK en la op-
timizacion de la vacunacion de personas en gru-
pos de riesgo con la identificacion de barreras vy
problematicas que existen en la vacunacion de los
grupos de riesgo, a través de cuestionarios para so-
cios y comunidades en redes sociales.
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Representacion ante diferentes orga-
nismos:

Durante el 2022 ConArtritis tuvo la oportunidad de re-
presentar a las personas con artritis reumatoide, artri-
tis psoriasica, artritis idiopatica juvenil y espondiloar-
tritis en distintos espacios para poner sobre la mesa el
punto de vista de la persona que tiene la enfermedad
vy buscar siempre la mejora de su calidad de vida:

Participacion como expertos y asesores:

A lo largo del recorrido de la Coordinadora, su vision
ha sido un referente en el desarrollo de estudios y pro-
yectos que encabezan otras entidades y que buscan
beneficiar la calidad de personas con enfermedades
reumaticas. En este sentido, durante el 2022, participo
en 6 diferentes asesorias:

- Asesoramiento en la reunion sobre prevencion de
enfermedades mediante vacunacion en personas
pertenecientes a grupos de riesgo: percepciones,
areas de mejora y el futuro mas alla del Covid-19. Fi-
nanciado por GSK.

- Asesoramiento en el estudio optimizacion de la va-
cunacion de personas en grupos de riesgo. Finan-
ciado por GSK.

- Colaboracion con el Instituto de Salud Musculoes-
guelética como asesores en el proyecto EducAR,
mediante la revision de materiales y desarrollo de
la herramienta EJucAR para favorecer la adherencia
terapéutica. Financiado por MSD.

- Colaboracion en el proyecto MIRROR Il de Propa-
tiens, en el que se participd para la valoracion del
impacto de liderazgo y reputacion de las entidades
de la industria de las tecnologias sanitarias, asi como
el nivel de interlocucion.

- Grupo de trabajo COCEMFE, para la elaboracion del
Libro Blanco de la Discapacidad Organica.

- Participacion en estudios de mercados sobre aspec-
tos de la enfermedad.

Ponentes en jornadas, congresos y en-
cuentros de otras entidades:

Se participd en 4 escenarios diferentes como ponen-
tes, para ser un altavoz de las personas gue tienen
personas artritis reumatoide, artritis psoriasica, artritis
idiopatica juvenil y espondiloartritis:

- Participacion en la jornada de Farmaimpulso con la
colaboracion de Janssen sobre la mejora de calidad
asistencial y gestion de las enfermedades inflama-
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torias inmunomediadas vy el servicio de farmacia
hospitalaria.

- XLVIII Congreso Nacional de la Sociedad Espanola
de Reumatologia con la instalacion de una mesa
informativa.

- Participacion en la V Jornada Anticipando la Me-
dicina del futuro, donde expertos a nivel nacional
debatieron sobre las areas abordadas en el Infor-
me Anticipando Radidmica.

Asistencia a eventos

La coordinadora ha participado como asistente en 6
eventos diferentes a lo largo del ano. Estos espacios
son de interés ya que permiten tener informacion
actual del sector asociativo y/o sanitario, asi como
afianzar las relaciones.

- Participacion en la X Jornada Somos Pacientes El
papel del paciente en la vida del medicamento de
la Fundacion Farmaindustria.

- Entrega de los VIII Premios #SomosPacientes2?2,
organizado por Somos Pacientes y la Fundacion
Farmaindustria.

- VIl edicion del Foro Premios Afectivo Efectivo, que
tratd sobre la salud y sostenibilidad en el marco de
la Agenda 2030y los Objetivos de Desarrollo Soste-
nible. Financiado por Janssen.

- 51 Congreso SOGARE de Ferrol, en la jornada para
pacientes y asociaciones.

- Jornadas OPENLARB, del Hospital de Vigo con el Dr.
Pego Reigosa.

- Participacion en el programa concurso Compe-
tencia Virtual, en la television digital Pacientes.TV,
con el que se intenta acercar a los pacientes y fa-
miliares de pacientes a la realidad sobre el conoci-
miento de las enfermedades crdnicas.

MEMORIA 2022 1
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VI. COMUNICACION

, COMUNICACION

Redes sociales

Las actividades, servicios, recursos y campanas lleva-
das a cabo por ConArtritis se han dado a conocer por
los diferentes canales de comunicacion de la entidad,
obteniendo un incremento notable en las redes socia-
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les en 2022.
1.457 638 seguidores 471.400 6.829 tweets
tweets NnuUevos impresiones favoritos
244 1122 seguidores 643.987 48.644
personas : .
post NUEvos interacciones
alcanzadas
@ 237 1.523 seguidores | 586.863 cuentas 29.508
posts nuevos alcanzadas interacciones
23 15.478 . 630 1100
. . S minutos de nuevos
videos visualizaciones . R .
visualizacion suscriptores
140 71.765
publicaciones impresiones
4 104 17.515
publicaciones visualizaciones

Notas de prensa:

En 2022 se han realizado 20 notas de prensa enfo-
cadas en la difusion de los principales proyectos de
ConArtritis como SAIPAR, Fortalecimiento asociativo
asi como cada una de las campanas realizadas por la
entidad, especialmente Octubre, mes de la artritis y
la espondiloartritis. Cabe subrayar que en 2022 se ha
conseguido una cobertura mas amplia en el clipping
de prensa, llegando a medios de comunicacion que
no pertenecen especificamente al ambito sanitario.
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MADRID

VII. Delegaciones

. DELEGACIONES

Todas las delegaciones de ConArtritis han trabajado
dando difusion de las actividades que hace la enti-
dad en sus ciudades. Su participacion ha sido espe-
cialmente activa durante la campana Octubre, mes
de la artritis y espondiloartritis con la solicitud de la
iluminacion de diferentes edificios y monumentos
asi como la participacion en la carrera solidaria Ca-
mina y Pedalea por la artritis y la espondilitis.

Asi mismo en las delegaciones de Madrid, Mallorca y
Santiago propiciaron la creacion de Grupos de Ayu-
da Mutua (CAM), un espacio en formato on-line, para
gue personas con la enfermedad compartieran sus
experiencias e inquietudes y se dieran apoyo con el
fin de hacer frente a su situacion, evitando el aisla-
miento y proporcionando recursos para la mejora en
su autoestima y calidad de vida. y que haya una ma-
yor vinculacion con la entidad.

Se realizaron tres talleres, uno por cada delegacion
sobre los siguientes temas: Planificacion de menus
semanales saludables (ConArtritis-Santiago); El pa-
pel de la terapia ocupacional en las artritis inmuno-
mediadas (ConArtritis-Madrid) y La evolucion en los
ultimos 20 anos de las enfermedades reumaticas
(ConArtritis-Mallorca).

ConArtritis-Madrid

- Apoyo al Servicio Integral para Personas con Artritis
y sus familiares (SAIPAR): Colaboracion en las aten-
ciones y derivaciones a particulares o entidades
colaboradoras con las que existen diferentes con-
venios compartidos con ConArtritis Nacional. En
total se ha prestado este servicio a 160 personas
durante el ano 2022, realizando para las mismas
238 atenciones.

- Divulgacién en redes sociales: compartiendo la ac-
tividad de ConArtritis y creando contenido digital
de interés, aumentado el engagement y los segui-
dores notablemente.

MEMORIA 2022
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conartritis
MALLORCA

VII. DELEGACIONES

. Atencion en el stand de ConArtritis Madrid en:

- 27 Carrera de las Enfermedades Reumaticas de la
SORCOM.

- IV Feria del Asociacionismo de Arganzuela

- Congreso anual de la SORCOM

- Participacion en el podcast “Un café con...”

- Desarrollo de cursos: Se |levaron a acabo los cursos
“Cestion del dolor” y “Habilidades sociales” con la
colaboracion de la Universidad Complutense de
Madrid.

» Ejecucién de directos en Instagram: uno con la Dra.
Ana Anzola, reumatologa, y otro con Imara Herrera,
nutricionista, ambas del equipo de ReuMadrid.

N delE
ENFERMEDADES \))
REUMATICAS |,

ConArtritis-Mallorca
. Encuentro madres AlJ.
. Visita a las instalaciones Rafa Nadal.

« Presentacion Eina Salut (Plataforma para pacientes de
la Conselleria de Salud): Desde el Gabinete de la Con-
sejera de Salud y Consumo se envid invitacion para
participar en la presentacion de una nueva herra-
mienta para personasy asociaciones.
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Paciente Activo:
- Mesa informativa en jornadas.

- Participacion en la sesion formativa de Pa-
cient Actiu de IB, con el tema “Asociaciones”.

Participacion en mesa de debate “Las Asociacio-
nes de Pacientes hablan”.

Taller de Desarrollo Personal: con el objetivo de mos-
trar opciones complementarias a los tratamientos
meédicos, muy enfocados en la parte de los pensa-
mientos y las emociones.

Participacion en Sa Fira d” Artesania de Algaida.

Presentacion del libro “Vida" .

Cranada Digital “Salud a todo Twitch”: la delega-
da Isabel Pérez intervino en el programa de artri-
tis reumatoide donde se trataron diversos temas
como Vivir con artritis reumatoide, dificultades en
el dia a diay tratamientos en los Ultimos anos.

MEMORIA 2022
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SANTIAGO

VII. DELEGACIONES

ConArtritis-Santiago

- Programa de promocién de autonomia personal: se
han conseguido mas de 130 beneficiarios directos y
se han realizado diferentes actividades:

- Tres talleres de distintas tematicas.

- Tres charlas con la escuela de pacientes y la
jefatura de reumatologia del Hospital Clinico
Universitario de Santiago.

- Participacion en la Feria de la Saude del Ayun-
tamiento de Ames.

- 2semanas de balneoterapia.
- Actividades deportivas.

« Atencion, acompafnamiento, informacién y escucha
activa a las personas socias, familiares, personas cui-
dadorasy publico interesado.

. Actividades e informacién de interés como medica-
cion, habitos saludables, adherencia, etc. a través de
RRSS, mail y WhastApp.

« Nuevo convenio de nutricion y mantiene los conve-
nios ya existentes con psicologia, juridicos, fisiotera-
pia y balneoterapia.
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ConArtritis-Alcorcon

« Acuerdo de colaboracién con la Clinica Universitaria
Rey Juan Carlos | para ofrecer a las personas aso-

conartritis ciadas servicios de podologia, psicologia, fisiotera-
ALCORCON pia y cardiologia y terapia ocupacional.

MEMORIA 2022

ConArtritis-Fuenlabrada

- Proyecto ConectARTE con la artritis: en el que se rea-

i lizaron dos talleres de manualidades CalmARte a

conartritis través de videoconferencia y la charla InformARte

FUENLABRADA sobre la artritis y espondiloartritis y sus mitos me-
diante directo a traves de Instagram.

- Stand informativo en la XV Feria de la Salud del
Ayuntamiento de Fuenlabrada

- Participacion en la Plataforma de pacientes del Ayun-
tamiento de Fuenlabrada “EnREDados en Salud”,
formado por distintas asociaciones del sector.

conartritis
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IX. FORMACION AL EQUIPO

FORMACION AL
. EQUIPO

Con el animo de mantener actualizado al equipo y
potenciar sus habilidades de trabajo en temas de
gestion, que contribuyan a la mejora continua de la
coordinadora, se participd en los siguientes cursos o
espacios formativos:

- Participacion en el programa de formacion de la
Red Talento Solidario 2022: Profundizando en la
captacion de fondos.

- Whorkshop alianzas con empresas y webinar de la
Red Talento Solidario:

- Tendencias en sostenibilidades
- Activos intangibles

- Claves de valor para construir o mejorar nues-
tra propuesta.

- Participacion en la 9% edicion de AsociAccion con la
compania farmacéutica AbbVie, sobre el rol de las
asociaciones de pacientes en Espafa realizando di-
ferentes talleres.

- Curso sobre Control y seguimiento presupuestario
en las entidades de COCEMFE.

- Formacion sobre organizacion de eventos, organi-
zada por COGAMI.

- Formacion uso bases datos con la empresa MN Pro-
gram.
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conartritis

><. ASOCIACIONES

o | ASEARPO
S ersaemn |« Talleres semanales de psicologia, taichi y percute-
rapia.

« Charlas informativas mediante el SERGAS: una en
Pontevedra junto al servicio de reumatologia vy
otra en Vigo con una sexologa.

« Puntos de informacién semanales en los hospitales
de Pontevedra y Vigo (Hospital Provincial, Hospital
Alvaro Cungueiro y Hospital Meixoeiro).

- Jornadas: En el marco de la campana “Octubre,
mes de la artritis y espondiloartritis”, realizd dos
jornadas, una sobre artritis psoriasica en el Hospi-
tal Alvaro Cunqueiro, y otra junto al servicio de reu-
matologia del Hospital Ribera Povisa.

« Participacion en el concurso de fotografia anual.
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ASOCIACION
ARTRITIS
OSCENSE

X. ASOCIACIONES

ARO
« Charla de nutricién

- Talleres de psicologia: Se llevaron a cabo dos. En el

primero se desarrollaron sesiones de mindfulness
con el objetivo de dotar a las personas de un méto-
do para aprender a gestionar las emociones, reac-
ciones, actitudes y pensamientos y para afrontar las
situaciones que se les presentan en la vida median-
te la practica y perfeccionamiento de la atencion
plena, el agqui y ahora, ademas de la reduccion del
estrés y de la ansiedad y el aumento de la autoes-
tima. En el segundo taller se realizaron actividades
para trabajar la memoria fomentando la autono-
mia de los individuos a través de ejercicios practicos
gue les permitan mejorar su memoria y prevenir el
deterioro cognitivo, desarrollando aspectos cogniti-
VOs-psicologicos.

« Actividades deportivas:

« la Marcha Nérdica: una forma de actividad fi-
sica en la que se anade, a la forma natural de
caminar, el uso activo de un par de bastones
especialmente disenados para la ocasion.

« Aquagym: una modalidad de fitness acuati-
Co con la que se realizan NnuMerosos ejercicios
centrados en la tonificacion muscular.

« Microgimnasia: terapia rapida, sencillay nada
agresiva para ayudar a recuperar el bienestar

- Mesa debate “Paciente pluripatologico: en-
fermedades cronicas, artritis reumatoide, ne-
frologia enfermedades neuromusculares” la
Subdireccion de gestion del sector Zaragoza
organizo en el Hospital Miguel Servet este en-
cuentro con el fin de mejorar la relacion con el
paciente y hacerlo protagonista de su proceso
de enfermedad y tratamiento. En esta mesa
participaron medicos especialistas, meédicas
de atencion primaria, profesionales de asocia-
ciones de pacientes, usuarios de asociaciones
de pacientes y afectados.
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AFAea Burgos

« Servicio de informacioén, apoyo y asesoramien-

to, trabajando activamente desde la atencion indi-
vidual, familiar y grupal.

Servicios complementarios de fisioterapia a o
largo de todo el ano.

Atencion psicolégica y de nutricion.
Ruta por las lagunas de Neila.

Grupos de apoyo donde compartir preocupacio-
nes, puntos de vista y necesidades de las personas
gue tienen la misma enfermedad o conviven con
ella.

Charlas, talleres y cursos, como son el curso gestion
emocional aplicada a la espondilitis anquilosante
y la charla acerca el dolor cronico donde quisieron
dar una vuelta de tuerca y otorgar el protagonis-
Mo a las personas que padecen las enfermedades
para gue explicasen en primera persona las conse-
cuencias de vivir con ellas.

- Actividades publicas de divulgaciéon:

« “V jornada sobre espondilitis anquilosan-
te”, la cual se celebrd el 7 de mayo de 2022
en el dia Mundial de la Espondilitis Anquilo-
sante.

conartri
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- “Jornada de divulgacién de la espondilitis
anquilosante” en la Universidad de Burgos
de la mano de Victor Hernandez para dar a co-
nocer la espondilitis anquilosante a los alum-
nos/as de terapia ocupacional.

« IV Edicion de “Pedalea por la EA” con la que
quisieron salir a la calle para poder divulgar y
visibilizar la espondilitis con los ciudadanos de
Burgos, ademas de poner en valor los servicios
gue tiene AFAea como asociacion.

Y Acrear

- Servicio de fisioterapia, de psicologia y aquagym tera-
péutico: Esta accion se realiza en colaboracion con
la Asociacion de Enfermos de Fibromialgia y Sindro-
me de Fatiga Cronica (Fibroreal) de Ciudad Real.

« Excursiéon al Monasterio de Uclés, ubicado en la pro-
vincia de Cuenca, y posteriormente al Parque Ar-
gueologico de Segodbriga. Se realizo el traslado en
autobus desde Ciudad Real de todos los inscritos
en la actividad, contando con transporte adaptado
para los usuarios con movilidad reducida.
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« Intervencioén en el informativo matinal CLM Despierta
de la television autonémica Castilla La Mancha Media
(CMM), a través de la compania farmacéutica Li-
lly, distribuidora de algunos farmacos empleados
para la artritis reumatoide. Financiado por Lilly.

- Mesas informativas, en el mes de octubre, con el
objetivo de informar y concienciar a la poblacion
sobre la asociacion, su labor y las actividades que
ofrece, asi como dar informacion sobre la propia
enfermedad y como repercute en la salud de las
personas afectadas. Se ubicaron en dos puntos de
la ciudad, una frente al Palacio de la Diputacion
de Ciudad Real, y otra en la Plaza Mayor de Ciudad
Real frente al Ayuntamiento.

« Practica de Mindfulness, dividido en tres sesiones,
en las cuales se trataron diferentes aspectos de la
gestion emocional y las estrategias de relajacion y
foco para el control de la enfermedad. Se impartio
por la psicologa colegiada Maria Bellébn con una
duracion de hora y media.
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