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Carta del Presidente

Llega el momento de hacer memoria y repasar lo transcurrido en 2011. Sin duda, ha sido
un afio de especial relevancia para nosotros porque ha sido en el que hemos consolidado
las ideas, los proyectos, la mision y la vision de la Coordinadora Nacional de Artritis, ConArtritis.

A pesar de las dificultades econdmicas que estamos sufriendo, como le ocurre al resto de
la sociedad, ConArtritis, ha continuado con su labor realizando diferentes proyectos, actividades
y programas, con el fin de llegar a una mayor nimero personas, y hacer mas visible la
enfermedad, de cara a la sociedad, para que todo el mundo sea consciente de su relevancia.
Para conseguirlo, nos hemos basado en los cuatro ejes que se han potenciado desde la fundacion de ConArtritis: la
informacion, la formacion, el voluntariado y los programas realizados en el ambito internacional.

Para 2011 nos propusimos como objetivo impulsar las debilidades detectadas en 2010 y trabajar a partir de éstas.
Asi, ha aumentado el alcance de nuestros programas para pacientes, punto en el que se debe hacer una mencion
especial a los logros alcanzados con el programa “De paciente a paciente en el Hospital de Dia”, o con el programa
para pacientes con patologfa inflamatoria, Afora. Debemos celebrar que estos proyectos se han asentado y cada vez
son mas las personas que se benefician de ellos.

Ademas, me congratula resaltar el abanico de publicaciones que han visto la luz de la mano de ConArtritis. “Artritis
Reumatoide. Informacién para pacientes y familiares”, por ejemplo, es una obra que supone un acercamiento integral
y actualizado a la enfermedad, ya que revisa de forma metodica su origen, sus sintomas y su evolucion, en un Unico
tomo y utilizando un lenguaje apto para todo el piblico. Este es sélo uno de los libros publicados bajo nuestro amparo.

No me puedo olvidar tampoco de nuestras acciones de concienciacion, en las que se engloba la campafia “Octubre,
mes de la artritis”, ni de nuestra presencia internacional en diferentes jornadas y congresos.
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Carta del Presidente

;Y qué decir de las asociaciones regionales? Ellas son las que hacen -ciudad a ciudad, provincia a provincia- que las
personas con artritis pueda verse respaldada, aconsejada y acompafiada. Ellas son el motor de nuestro tejido asociativo,
sin su trabajo, la misién de ConArtritis no podria llegar a materializarse.

Han sido muchos los éxitos conseguidos en 2011, pero también somos conscientes de que debemos prestar una
atencion especial a algunos puntos que, por diferentes razones, se han quedado desatendidos a lo largo del afio. Para
resolver este aspecto, en 2012 sequiremos trabajando y esforzandonos con el fin de mejorar como organizacion.

No cesamos en nuestro empefio de ser la organizacion de referencia de todas las Asociaciones de Personas con
Artritis. Nuestra mision continGa siendo la de unificar y coordinar los esfuerzos, e insistir en el desarrollo de politicas
sanitarias que mejoren significativamente la calidad de vida de los pacientes.

2011 ha sido el afio de la mejora, del asentamiento, de la consolidacion, sin duda, ha sido un buen afio para las

asociaciones de artritis. Ahora debemos hacer que 2012 sea aun mejor, algo que sélo podemos consequir con esfuerzo,
dedicacion y sacrificio.

Antonio |. Torralba
Presidente de ConArtritis
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Quienes somos

NUESTROS VALORES

Compromiso con los pacientes.
Desde ConArtritis trabajamos por y para los pacientes. La mejora de su calidad de vida y su plena integracion
social y laboral son nuestro fin dltimo y, en definitiva, lo que nos motiva, nuestro motor

Representacion.
En ConArtritis 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 comin mas solido y efectivo.

Trasparencia.
Todas las actividades e iniciativas que se llevan a cabo desde ConArtritis se desarrollan con trasparencia y
honestidad.

Trabajo en equipo.
En ConArtritis trabajamos de manera conjunta y organizada, teniendo en consideracion las necesidades y
opiniones de todas las asociaciones de personas con artritis que integramos.
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Para qué lo hacemos

NUESTRA MISION

La Coordinadora Nacional de Artritis, ConArtritis, tiene como mision integrar y representar a las asociaciones
de personas con artritis ante las administraciones y los gestores sanitarios a fin de promover iniciativas publicas
y legislativas que redunden en la plena integracion social y laboral y en la mejora de la calidad de vida de
los pacientes.

ConArtritis proporciona a las asociaciones de personas que engloba, su experiencia y asesoria, asi como
informacién de relevancia sobre la Artritis y los Ultimos avances médicos y cientificos para su tratamiento.
De manera continua, ConArtritis promueve el conocimiento de la enfermedad y sus consecuencias entre la
sociedad en general.
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£l Nuestro equipo

ORGANIGRAMA

PRESIDENTE

Antonio Ignacio
Torralba

VICEPRESIDENTA SECRETARIO )
Y TESORERA GENERAL

Marfa Luisa Ramon Alcala
Balado

.

VOCAL VOCAL VOCAL VOCAL

José Miguel Ana Isabel

Garca Alarcon Rafael Fraile Rubén Aguado
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Nuestro equipo

COMITE CIENTIFICO

El Comité Cientifico esta formado por representantes de los siguientes colectivos:

conartritis

Antonio Ignacio Torralba Gémez-Portillo
Presidente

Ramon Alcala Moreno
Secretario General

Maria José Leon
Hospital Universitario Principe de Asturias (Alcald de Henares)

Javier Martinez Pérez
Hospital Universitario La Paz (Madrid)

Eulalia Alcaide Cornejo
Pacientes de Artritis Reumatoide

Marta Redondo Delgado
Universidad Camilo José Cela

M? Jesus Vazquez
Hospital Universitario La Paz (Madrid)

Eduardo Cuende

Hospital Universitario Principe de Asturias
Manuel Romero Jurado

Complejo Hospitalario Ciudad de Jaén (Jaén)

Nuria Peinado
Hospital Universitario La Paz (Madrid)

Alonso Moreno
Hospital Universitario La Paz (Madrid)
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1 Como lo hacemos

NUESTROS PROYECTOS

Paciente a paciente

en el Hospital de Dia

Informacion
y Orientacion
- SI0 -
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Como lo hacemos

PROYECTO

)chif.ora

En qué consiste

Objetivos

Colaboradores
y financiadores
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Si en 2010 se realizaron casi 30 charlas
enmarcadas dentro de este programa y se
formé a més de 400 personas, este 2011 se
han realizado méas de 130 jornadas a lo

largo de toda Espafia y se ha formado a mas de 1.600 personas.

El programa de “Formacion a pacientes con patologia inflamatoria Afora” esta
dedicado a la mejora de la vida de los pacientes y se realiza a través de charlas
de formacién e informacion a grupos pequefios de unos veinte pacientes.

Facilitamos al paciente formacion e informacion sobre su enfermedad, asi como
la comunicacién e interaccion médico-paciente, contribuir a mejorar la calidad
de vida del paciente y a mejorar los habitos de conducta del paciente frente a
su enfermedad.

ConArtritis realiza este programa, que esta declarado de utilidad para pacientes
reumaticos por la Sociedad Espafiola de Reumatologia, con el patrocinio de MSD
Inmunologia.



Como lo hacemos

PROYECTO

Durante 2011 se ha continuado realizando
en el Hospital Clinico de Santiago de

Compostela y ha comenzado en los Hospitales
de Toledo y Granada.
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En qué consiste Consiste en el encuentro voluntario entre pacientes durante las horas que reciben
tratamiento en los hospitales de dia. Ademas ConArtritis pone a disposicion
materiales consensuados con los reumatélogos con recomendaciones para su
dia a dia.

Objetivos Facilitamos y proporcionamos apoyo emocional y ayuda efectiva a los pacientes
y sus familias, especialmente a aquellos enfermos que afrontan la enfermedad
por primera vez.

Colaboradores Cuenta con la declaracion de utilidad de la Sociedad Espafiola de Reumatologia.
y financiadores
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Como lo hacemos

PROYECTO

Servicio de
Informacion
y Orientacion

- S10 -

En qué consiste

Objetivos

Colaboradores
y financiadores

conartritis

El S.1.0 se encuentra operativo durante
todo el afo.

El servicio consiste en proporcionar informacion y orientacion a personas con
artritis reumatoide y enfermedades afines que permita conocer aspectos de la
enfermedad y su evolucion.

El servicio pretende orientar a los destinatarios para canalizar sus demandas a
recursos sociales especificos, asi como informar acerca de actividades que
contribuyan a la mejora de su calidad de vida.



Visibilidad y participacion

CONGRESO FARMACIA HOSPITALARIA

Enero de 2011, el Presidente de ConArtritis, Antonio I. Torralba presenta en
Valencia el estudio “Satisfaccion de pacientes con artritis reumatoide tratados
con terapias biologicas” realizado con el objetivo de valorar el grado de
satisfaccion de éstos con los tratamientos bioldgicos.

SORCOM

El 15y 16 de diciembre tuvo lugar en el llustre Colegio Oficial de Médicos de Madrid el XV Congreso de la
Sociedad de Reumatologia de la Comunidad de Madrid, donde ConArtritis estuvo presente a través de un stand
informativo.

XXVIIl CONGRESO DE LA SER

Malaga entre el 11y el 13 de mayo, ha reunido a mas de 1.500 profesionales de toda Espafia que han
intercambiado experiencias y han profundizado en el conocimiento de los Ultimos avances cientificos surgidos
en el marco de esta disciplina.

Con la colocacion de un stand informativo dirigido a divulgar todas las actividades puestas en marcha por la
Coordinadora Nacional Artritis para los pacientes de artritis reumatoie, artritis psoriasica y artritis idiopatica
juvenil, entre los profesionales alli congregados, la voz de los pacientes ha vuelto a escucharse en lo que ya
se ha convertido en el mayor evento en el ambito de la reumatologia a nivel nacional.
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Estudios y publicaciones

ARTRITIS REUMATOIDE. INFORMACION ACTUALIZADA
PARA PACIENTES Y FAMILIARES

ConArtritis presenta, en colaboracion con el Programa CompARte de UCB Pharma,

el libro 'Artritis Reumatoide. Informacion actualizada para pacientes y familiares',
ARTRITIS REUMATOIDE declarado de utilidad para los pacientes reumaticos por la Sociedad Espafiola
de Reumatologia (SER).

Se trata de un manual pionero en Espafia ya que, ademas de abordar todos los
aspectos de la enfermedad en profundidad, aporta de forma divulgativa
recomendaciones y consejos practicos muy utiles para que el paciente pueda
B 2 sequirlos en su dia a dia.

Las conclusiones de la publicacion:
®  Ayuda a que las personas con ARy a sus familiares tomen conciencia de la realidad de la enfermedad.

® Describe la enfermedad y su evolucion, asi como detallan sus sintomas, desde las fases iniciales a las
etapas mas avanzadas de la dolencia.

® Explica los trastornos asociados que conlleva y las complicaciones que puede presentar esta enfermedad
cronica.

®  Analiza los denominados ‘trastornos asociados’ y los riesgos para la salud que conllevan.

= Establece cudl es la evolucion de la AR y se especifica cdmo afecta a la esperanza de vida de las personas
que la sufren.

conartritis



A Estudios y publicaciones

ESTUDIO DE SATISFACCION CON LAS TERAPIAS BIOLOGICAS,
DESDE LA VISION DE LOS PACIENTES CON ARTRITIS REUMATOIDE

TET I O AT (T S
TEHAMAS WOLOHICAT

Avalado por la Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER). El objeto del estudio,
ha sido analizar la satisfaccion de los pacientes con Artritis Reumatoide con los
tratamientos bioldgicos y conocer cuéles son sus vivencias, expectativas y el
grado de participacion en la toma de decisiones sobre el tratamiento, entre otros.

Las conclusiones de la publicacion:

conartritis

Se constata el alto nivel de satisfaccion que los pacientes depositan en estos tratamientos se ven cumplidas
desde un punto de vista racional, ya que logran frenar la evolucion de la enfermedad.

Se constata que el tratamiento con un farmaco bioldgico supone una "vuelta a la vida" para estos pacientes,
quienes han valorado con una nota media de 8, su satisfaccion general con estos farmacos. La mayor
puntuacion se observa en los pacientes mas jovenes o de reciente diagnéstico, que muestran un mayor
grado de satisfaccion.

El concepto de remision, entendido como la ausencia de sintomas y actividad de la enfermedad, solo es
conocido por menos de la mitad de los pacientes (48%).



Estudios y publicaciones

ARTRITIS REUMATOIDE. UNA VISION DEL PRESENTE Y UNA
MIRADA AL FUTURO

Estudio realizado por la Fundacion Josep Laporte, que ‘constituye la primera investigacion realizada en Espafia
desde la triple perspectiva de pacientes, familiares y profesionales. Afiade una pieza al complejo puzle
representado por la Artritis Reumatoide (AR) a través de la exploracion de las implicaciones derivadas de su
abordaje sanitario y social en el itinerario de la enfermedad descrito por el paciente y el familiar.

ConArtritis ha avalado este estudio declarandolo “de interés para las personas con Artritis”, y el presidente

Antonio I. Torralba, la secretaria ejecutiva y un miembro de AMAPAR, han actuado como expertos. Ademas
han colaborado en la seleccion y cribado de pacientes y familiares.
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Acciones de sensibilizacion

OCTUBRE, MES DE LA ARTRITIS

El 1 de octubre es el del Dia Nacional de la Artritis y el 12 de octubre

e Y i Octubre
el Dia Mundial de las Enfermedades Reumaticas, por ello cada afio

" - o Mes de

ConArtritis celebra en este mes la campafia “Octubre, mes de la artritis”, la Artriti
con la que se busca concienciar a la opinion publica de la a Artritis
problematica y las necesidades de los pacientes con artritis (artritis reumatoide, artritis psoridsica, artritis
idiopatica juvenil y espondiloartritis).

El 1 de octubre es el del Dia Nacional de la Artritis y el 12 de octubre el Dia Mundial de las Enfermedades
Reumaticas, por ello cada afio ConArtritis celebra en este mes la campafia “Octubre, mes de la artritis”, con
la que se busca concienciar a la opinion publica de la problematica y las necesidades de los pacientes con
artritis (artritis reumatoide, artritis psoriasica, artritis idiopatica juvenil y espondiloartritis).

Bajo el lema “Implicate en salud” este afio se ha llamado la atencién acerca de la importancia del ejercicio
fisico y de participar activamente las personas con la enfermedad en el control de la misma.

En el marco de este proyecto se han realizado dos lineas de actividades, las jornadas nacionales y las mesas
informativas.

Para darles una mayor difusion y repercusion se han gestionado entrevistas con portavoces de las asociaciones
regionales participantes y se distribuyeron notas de prensas nacional y regionales, que generaron mas de
136 impactos informativos y se llegd a una audiencia de mas de 11 millones de personas.

conartritis



Acciones de sensibilizacion

OCTUBRE, MES DE LA ARTRITIS

Una veintena de ciudades espafiolas acogieron la VIl Jornada Nacional de Artritis,
declarada de interés cientifico por la Sociedad Espafiola de Reumatologia, en la que
se abordaron temas de interés para los pacientes como la importancia del ejercicio
fisico, los riesgos cardiovasculares, la relacion existente entre artritis y osteoporosis,
las inquietudes del paciente antes nuevos retos y el cambio que debe producirse entre
las personas con artritis para pasar de ser pacientes a ciudadania activa organizada.

conartritis



Acciones de sensibilizacion

OCTUBRE, MES DE LA ARTRITIS

Por otra parte, las mesas informativas se llevaron a cabo en casi medio
centenar de hospitales, centros de especialidades y centros de salud, asi
como otras ubicaciones, repartidos por las ciudades de Albacete, Bilbao,
Ciudad Real, Granada, Guadalajara, Huelva, Huesca, Jaén, Jerez, Leon,
Logrofio, Madrid, Alcald de Henares, San Sebastian de los Reyes, Melilla,
Mérida, Santiago de Compostela, Sevilla, Valencia y Vitoria. Estas mesas

informativas estan declaradas de utilidad para los pacientes reumaticos por la Sociedad Espafiola de Reumatologia.

conartritis



Presencia Internacional

AGORA: en alianza con organizaciones de Europa del Sur.

) Durante el 23 y el 24 de Septiembre de 2011, delegados representando
organizaciones de personas con enfermedades reumaticas y musculo esqueléticas
de Malta, Grecia, Creta, Catalufia, Chipre, Bulgaria, Croacia, Montenegro,
Rumania, Serbia y Espafia, se han reunido en la Valetta, la capital de Malta
| para discutir la creacion de una organizacion que aglutine y anime la coalicion
Pirtiorm o cagamintions =€ pasele mith de las organizaciones de pacientes para beneficiar a las personas con
Il gt Arpeines |1 yoisthe o Eyrgeme sy s

enfermedades reumaticas y musculo esqueléticas del sur de Europa.

e

Una organizacion que aglutine a varias asociaciones de paises del sur de Europa ofrece una excelente
plataforma de trabajo y de desarrollo de estrategias comunes excelente.

A traves de esta alianza las organizaciones de Europa del sur pueden estrechar sus lazos y contribuir al

proceso de toma de decisiones en las enfermedades reumaticas y musculo esqueléticas a nivel tanto nacional
COmo europeo.

conartritis



Presencia Internacional

AGORA: en alianza con organizaciones de Europa del Sur.
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El nombre de la nueva organizacién es Agora y sus finalidades se
establecieron durante la reunién inaugural y son las siguientes:

m  Ofrecer a las organizaciones nacionales que representan a personas
con enfermedades reumaticas y musculo esqueléticas en los paises
del sur de Europa una voz Unica y fuerte a un nivel nacional y
europeo.

= Animar y ayudar en el desarrollo de acciones centradas en los Pacientes en las organizaciones del sur de

Europa.

®  (Cambiar actitudes culturales de las enfermedades reumaticas y musculo esqueléticas y promover la vida
independiente de los pacientes, asi como convertirlos en una parte activa de la toma de decisiones.

Durante las reuniones todos los miembros de Agora consiguieron consensos sobre los principios y la estructura
formal de Agora como la organizacién oficial representante de todas las asociaciones nacionales de las personas
con enfermedades reumaticas del sur de Europa.

Se desarroll6 el Plan estratégico de Agora para los préximos tres afios basados en las necesidades y las
potencialidades de las organizaciones miembros de Agora para las personas con enfermedades reumaticas
y se fomentd la cooperacion con otros estamentos importantes en el area de la reumatologia.
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Presencia Internacional

DEBATE EN EL PARLAMENTO EUROPEO:
PRIORIDADES PARA EL CAMBIO

Diferentes asociaciones de pacientes de 25 paises diferentes, entre ellas ConArtritis,
han elaborado el documento 'Artritis Reumatoide: Prioridades para el Cambio',
con el objetivo de ofrecer las claves para mejorar el bienestar de las personas
afectadas por esta enfermedad.

'Prioridades para el Cambio' es un documento de caracter internacional que tiene
como objetivo sefialar los cambios prioritarios para que se haga una gestion mas
eficaz de la Artritis Reumatoide.

® Mejorar el conocimiento y comprension del impacto
y la carga de la AR.

B Agilizar el tiempo de diagnostico de la Artritis Reumatoide.

= Acceso a los mas altos estandares de tratamiento en
condiciones de igualdad.

® Servicios de apoyo integral.

B Incluir la perspectiva social de la enfermedad en las
evaluaciones de los medicamentos

conartritis



Presencia Internacional

DEBATE EN EL PARLAMENTO EUROPEO:
PRIORIDADES PARA EL CAMBIO

De la misma manera resalta otros aspectos claves para el manejo de la Artritis
Reumatoide, relativos al papel de los cuidadores, la situacién de empleo de las
personas con Artritis Reumatoide, la necesidad de programas de educacion y
autocuidado y de una atencién llevada a cabo por equipos multidisciplinares.

En la elaboracion del documento estuvo presente, como representante espafiol,
la Coordinadora Nacional de Artritis (ConArtritis) junto a asociaciones de pacientes
de Austria, Bélgica, Brasil, Bulgaria, Creta, Republica Checa, Dinamarca, Estonia,
Francia, Irlanda, Israel, Italia, Lituania, México, Nueva Zelanda, Polonia, Portugal,

Rumania, Serbia, Eslovaquia, Sudafrica, Suecia, Turquia y Emiratos Arabes

Este documento se difundi6 en los servicios de reumatologia de todos los hospitales espafioles, a los consejeros
de sanidad y de servicios sociales de todas las comunidades auténomas, asi como a la comision de salud del
congreso de los diputados.

Posteriormente dos pacientes, una italiana y una espafiola, explicaron dicho documento en el parlamento
europeo delante de un grupo de parlamentarios europeos de varios paises, médicos e investigadores para
tratar de aumentar la conciencia de la impacto de las enfermedades reumaticas en las personas que las
padecen.

conartritis
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Presencia Internacional

Reunidn dirigida a representantes de asociaciones de pacientes de artritis reumatoide, cancer y hepatitis de
toda Europa, patrocinada por la compafiia farmacéutica suiza Roche.

El encuentro estaba dirigido a desarrollar la capacidad y las habilidades de las asociaciones asistentes para
dar soporte a sus asociados y fomentar los cambios necesarios en cada pais.
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De este modo se abordaron temas de maximo interés para las entidades alli reunidas, como el papel de las
asociaciones en el desarrollo de politicas a nivel nacional, los retos de las organizaciones de pacientes en un
entorno de crisis econdmica, la necesidad de establecer alianzas estratégicas con sociedades cientificas y
partidos politicos, o la oportunidad que ofrecen las nuevas tecnologias a la hora de captar la atencién de los
medios de comunicacion y llegar a la sociedad civil.

_

COORDINADORA NACIONAL DE ARTRITIS



Presencia Internacional

PROYECTO ;SIENTES MI DOLOR?

D O L OR_ O Asociaciones de pacientes de 15 paises europeos, entre ellas ConArtritis, han
participado en el proyecto “Pain Proposal” ;Sientes Mi Dolor? (Alemania,

JLOR ~ru Austria, Bélgica, Espafia, Finlandia, Francia, Grecia, Irlanda, Italia, Noruega,

D ﬁ !ﬂ ﬂ H o Paises Bajos, Portugal, Suecia, Suiza y Reino Unido) con el objetivo de crear
Do LOR = un documento de consenso que recoja la realidad del dolor cronico en Espafia
@ m@h g y Europa y establezca la directrices para un abordaje global del dolor crénico
a nivel europeo y nacional que ayuden a reducir su impacto. Dicha iniciativa,

impulsada por expertos europeos y espafioles en colaboracion con la compafiia biomédica Pfizer.

La iniciativa “Pain Proposal” cuenta con el aval de la Federacion Europea de la Asociacion Internacional del
Estudio del Dolor (EFIC) y la Federacion Europea de Asociaciones Neuroldgicas (EFNA) y esta liderada por
un Comité Directivo, formado por representantes de los paises miembros, y un equipo de 50 expertos en dolor
cronico que conforman el Comité Ejecutivo.

Dentro de estos comités estan presentes los espafioles: profesor Pablo Vazquez, director ejecutivo de la
Fundacién de Estudios de Economia Aplicada (FEDEA) como miembro del Comité Directivo, el profesor Josep
Darba del Departamento de Economia de Barcelona, el doctor Alfredo Perucho, especialista en dolor del
Hospital Ramoén y Cajal, la doctora Ana Miquel de la Consejeria de Salud de la Comunidad de Madrid y el
presidente de ConArtritis, Antonio |. Torralba, como expertos que forman parte del Comité Ejecutivo.

conartritis



Presencia Internacional

EULAR: European League Against Rheumatism

eular 2071

TALLER AR

La liga europea contra los reumatismos EULAR es la organizacion que representa
a los pacientes, los profesionales sanitarios y las sociedades cientificas de
todos los paises europeos. EULAR trata de estimular, promover y respaldar
estudios, acciones preventivas, tratamientos y rehabilitacion de las enfermedades
reumaticas. El congreso se celebro entre el 25 y el 28 de mayo en Londres.
Actualmente es el evento mas importante que tiene lugar a nivel mundial en

reumatologia.
http://www.eular.org/

El 12, 13 y 14 de julio, ConArtritis asistié a un taller sobre Artritis Reumatoide celebrado en Frankfurt.

conartritis



Con la presentacion del libro “Estudio
de satisfaccion con las terapias

bioldgicas, desde la vision de los
pacientes con Artritis Reumatoide”,
en Julio, se consiguieron 34 impactos.

En el marco del Parlamento Europeo,
celebrado en Mayo, en el que se
acogié un debate centrado en la
necesidad de una gestiéon mas eficaz
de la AR se realizaron 18 impactos.

il Presencia en medios de comunicacion

En Mayo, se obtuvieron 41 impactos
informativos con la emisién de la nota
de prensa “Apoyar y ayudar al
enfermo con Artritis Reumatoide”,
objeto del proyecto “De paciente a
paciente en el Hospital de Dia” en
Granada”.
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Entre el 7 y el 8 de Noviembre, se
consiguieron 24 impactos informa-
tivos, con la nota de prensa en la que

se daba cuenta de la denuncia que
hacian los pacientes con AR sobre el
deterioro en la atencion sanitaria
recibida.

Otras noticias varias generadas por
ConArtritis -el articulo de “Productos
farmacéuticos para la artritis” o “El
consumo de café aumenta el riesgo

de AR”- ocasionaron un total de 5
impactos tanto en medios impresos
-generalistas o especializados- como
en sitios web.

En el mes de Octubre, en el marco
de la campafia “Octubre, mes de la
artritis” se realizaron un total de 136
impactos con una audiencia estimada
de mas de 11,8 millones de personas
y una valoracion estimada de mas de
490.000 euros.




il Presencia en medios de comunicacion

Revista OCU Salud, -

1 de Octubre, entrevista 18 de Junio:
al presidente
de ConArtritis

Entrevistas al presidente

Aparicién en
Intereconomia

de ConArtritis en la
prensa escrita

El periodico, 4 de Octubre, 4 de Abril: Grabacion de
entrevista sobre la buena una entrevista al Presidente
salud de los huesos, de ConArtritis, Antonio I.

clave para la calidad de vida Torralba en minisalud.tv

Entrevista al presidente
de ConArtritis en la
prensa escrita

21 de Marzo: Aparicion 22 de Febrero: -
de Antonio Torralba en minsalud tv, cufia Intervencion en
el programa de publicitaria como Enfermeria TV

television Saber Vivir presentacion del proyecto

Diario ABC, 12 de 13 de Abril: Entrevista
Febrero, entrevista para Radio Landrea
al presidente de en directo sobre la
ConArtritis Artritis Reumatoide

Entrevistas al presidente
de ConArtritis en la
prensa escrita

17 de Marzo:
Documental para
ABBOT

conartritis
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Red territorial y asociaciones regionales

Sevilla

Jerez de la
_-Frontera —

Melilla
=
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Asociacion de Artritis Reumatoide
de la Rioja (AARR)

La Asociacion de Artritis Reumatoide de la Rioja tiene el objetivo de mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas de Artritis Reumatoide, de Artritis Idiopatica Juvenil, Artritis
Psoriasica y Sindrome de Still, Espondiloartropatias y enfermedades afines, investigar y
difundir todo lo relacionado con la enfermedad y su tratamiento.

En 2011, ha ofrecido varias conferencias y ha realizado el 5° Encuentro entre Asociaciones,
trasladandonos a Vitoria, el dia 14 de Mayo de 2011, detectando nuevas necesidades y
promoviendo la colaboracién entre los socios para la bisqueda de soluciones, conociendo
técnicas, estrategias y métodos de actuacion de otras asociaciones.

La asociacion dispone de un servicio de biblioteca de temas relacionados con las dolencias
que tratan y ofrece a sus socios un servicio juridico, psicolégico y de trabajo social, asi como
de fisioterapeutas y de investigacion en las nuevas tecnologias.

Ademas, tiene un convenio de colaboracion con la empresa Mundo Abuelo, para poder
ofrecer a sus socios tecnologias necesarias a un precio econémico.



DE q RTRITE DE SANTIAGO

conartritis

Asociacion de Artrite
de Santiago (AAS)

Durante el 2011 ha sido el proyecto de “Paciente a Paciente en el Hospital de
Dia” una iniciativa de la Coordinadora Nacional de Artritis (ConArtritis) llevado a
cabo en Complexo Hospitalario Universitario de Santiago de Compostela.

Ademas, ha participado en el proyecto AFORA iniciativa de ConArtritis esta
pensando para ayudar a las asociaciones a difundir informacion y mejorar la
formacion de sus asociados y familiares.

Desde AAS realizan diversas actividades subvencionadas para nuestros socios,
dichas actividades se imparten de enero a junio y de octubre a diciembre como
Balnoterapia o talleres, excursiones y visitas culturales. Ademas, también se han
impartido clases de Tai Chiy Chi Kun terapéutico.

Este afio AAS estuvo presente en la Asamblea ordinaria de ConArtritis (marzo),
asi como en la VIl Jornada Nacional de Atritis: Donde se cre6 un espacio de
encuentro en los que participaron tanto pacientes, familiares, profesionales y
poblacion en general. Participd en el Dia Nacional de la Artritis, que se celebrd
el 4 de octubre con mesas informativas en el CHUS y en el Hospital Provincial de
Conxo y también participé en Jornada nacional de la artritis: se realiz6 el 6 de
octubre en el Complexo Hospitalario Universitario de Santiago



alllns.
| ASOCIACION DE CIUDAD REAL DE

IDIOPATICA Y PSORIASICA
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ENFERMOS DE ARTRITIS REUMATOIDE,

Asociacion Ciudad Real de Enfermos
de Artritis Reumatoide (ACREAR)

La Asociacion Ciudad Real de Enfermos de Artritis Reumatoide (ACREAR) tiene un servicio
de informacion y orientacion y ofrece asesoramiento Juridico Laboral y de la Seguridad Social.
Ademas, este 2011 ha realizado muchas actividades como un curso de hidroterapia, un
curso de informatica e internet basico, un curso de taichi y diferentes charlas informativas.

ACREAR colabora en el periodico Cocemfe Oretania COCEMFE ORETANIA, en las secciones
de “opinion”, “laboral y de la seguridad social” y en la de “Ciudad Real” con noticias de la
asociacion.

Este afio, también ha establecido, durante el 7 de octubre, mesas informativas (Campafia
“Octubre mes de la artritis”) en cuatro puntos de Ciudad Real; HGUCR, Ayuntamiento,
Diputacién y Centro Comercial .
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Asociacion de Artritis de Melilla
(AERM)

Durante el afio 2011, la Asociacion de Artritis de Melilla (AERM) ha llevado a cabo varias
actividades entre las que destacan la informacion, asesoramiento y orientacion de los
pacientes que lo han requerido.

Se ha realizado un taller de manualidades, de pintura y de costuras, asi como reuniones
informales de terapia grupal de ayuda mutua, sesiones de risoterapia terapia psicoldgica,
taller de relajacion.

(Cabe destacar el desarrollo del Programa Multidisciplinar de Promocion de la Autonomia
personal del Enfermo Reumatico, que se desempefié durante octubre y diciembre y que
tuvo cuatro ejes: Educacion del paciente y su familia, mejorar la movilidad, minimizar la
discapacidad y controlar el dolor y otros sintomas.

En todos los bloques de contenido se dieron charlas formativas impartidas por diferentes
profesionales, se impartieron taller o se realizaron visitas concertadas a las ortopedias
de la ciudad.



ASOCIACION GRANADINA
DE ARTRITIS REUMATOIDE
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Asociacion Granadina de Artritis
Reumatoide (AGAR)

Entre las actividades que ha llevado a cabo la Asociacion Granadina de Artritis Reumatoide
(AGAR) se encuentran su servicio de informacion y orientacién, que se realiza durante
todo el afio -salvo en julio y agosto- y sus actividades de formacion, entre las que resalta
el taller tedrico-practico: Gimnasia terapéutica en manos y hombros, realizado en el mes
de abril.

AGAR también desarrolla el proyecto 'De paciente a paciente en el Hospital de Dia' que
se realiza en el Hospital de Dia del H.U. Virgen de las Nieves de Granada desde marzo
hasta octubre del 2011 (exceptuando los meses de julio y agosto) y en el que participan
tres voluntarios de la asociacion.

Ha realizado actividades de ocio y tiempo libre, con la V Jornada de convivencia visitindose
la ciudad de Antequera y con la realizacion de una comida con los socios y familiares
participantes

Ademas, el 4 de octubre se instalaron tres mesas informativas en el Hospital Universitario
Virgen de las Nieves, Centro de especialidades Licinio de la Fuente y en el Hospital
Universitario San Cecilio.



- Asociacion Jienense de Enfermos
A!EEF con Artritis Reumatoide (AJEAR)

La Asociacion Jiennense de Enfermos de Artritis Reumatoide (AIEAR), presidida por Ana
Balguerias, ofrece un servicio de informacion y orientacion durante todo el afio en su
sede. Realiza un programa Socio-sanitario en el que se incluye un taller de fisioterapia,
un taller de hidroterapia y una charla-coloquio.

Este 2011, han realizado una jornada de Convivencia y senderismo en una zona rural.
Supuso un encuentro de confraternizacion entre los socios de Ajear y sus familiares en
un ambiente distendido y participativo.

En octubre, participaron en la VIl Jornada Nacional de Artritis Reumatoide e instalaron
dos mesas informativas en varios hospitales. En ellas participaron algunos miembros
socios de la Asociacion que dieron informacion a toda persona que se interesd por la
enfermedad, sus consecuencias, tratamientos, etc.
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AJEREA

Asociacion Jerezana
de Espondilitis y Artritis
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La Asociacion Jerezana de
Espondilitis y Artritis (AJEREA)

A pesar de las dificultades iniciales para conseguir local debido a la dificil situacion que
atraviesa el ayuntamiento de Jerez, ha podido llevar a cabo un gran nimero de actividades,
entre las que destacan los talleres de psicologia y los de apiterapia, en los que se trato
la curacién a través de la picadura de la abeja, y también las propiedades de la miel.

En lo referente a las actividades periddicas se tiene que resaltar los café-coloquio, donde
una vez al mes se tratan temas relacionados con la salud en los pacientes con Espondilitis
y Artrtis.

Asimismo, se realizaron varias conferencias como la que imparti6 el doctor Salaberri sobre
la Artritis o la que versé sobre habitos alimenticios en la que se hablé sobre lo importantes
que son éstos en la vida.

Como cada afio, se celebro la Jornada Nacional de la Artritis y se establecieron mesas
informativas en el Hospital de Jerez, donde se inform¢ sobre la enfermedad y la asociacion.

Para terminar se debe mencionar el acuerdo con el Servicio de Rehabilitacion del Hospital
de Jerez, por el cual todos los asociados pasaran consulta y rehabilitacion en sus
instalaciones.



AMAPAR
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Asociacion Madrilena de Personas
con Artritis Reumatoide (AMAPAR)

Ofrece un servicio de informacion y orientacion, para pacientes con artritis reumatoide, artritis idiopatica
juvenil, artritis psoriasica, sindrome de reiter y sindrome de still, asi como a sus familiares.

Proporciona un servicio de atencion psicosocial, ofrece apoyo psicosocial y grupal a personas con
artritis reumatoide y enfermedades afines y a sus familiares. Se presta con la colaboracion del Master
de inteligencia emocional e intervencion en emociones y salud de la Universidad Complutense de
Madrid y el Master de psicologia clinica y de la salud de la Universidad Camilo José Cela.

Este 2011, ha colaborado junto con ConArtritis en el programa educacional Afora, realizado en Madrid
durante las jornadas del 18, 19y 25 de octubre. En el marco, de la campafia 'Octubre, mes de la
artritis', participé en la Il Jornada Nacional de Artritis el 6 de octubre en la sede de Fundacion ONCE
y colocé mesas informativas en los hospitales universitarios de La Princesa (Madrid), Principe de
Asturias (Alcala de Henares) e Infanta Sofia (San Sebastian de los Reyes), los dias 4 y 5 de octubre

Ademas, participd en la jornada sobre dolor neuropatico, coorganizada por distintas asociaciones con
AMAPAR, que se celebr6 el 17 de octubre en el Hospital Universitario Gregorio Marafion de Madrid.
Durante los dias 15y 16 de diciembre dispusimos un stand en el | Congreso de la SORCOM desde
el que mostraron la labor que realiza la asociacion a los especialistas en reumatologia de la Comunidad
de Madrid.




oneo

Asociacion Mostoleiia

de Espondllltls y Artritis
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Asociacion Mostolena de
Espondilitis y Artritis (AMDEA)

En 2011, la asociacion AMDEA ha llevado a cabo dos lineas de trabajo enfocadas
a la rehabilitacion de sus pacientes enfermos. La primera de ellas es la actividad de
rehabilitacion acuética que se imparte adaptada a la situacion de cada usuario. Esta
ha tenido lugar de enero a junio y de octubre a diciembre.

La segunda actividad se basa en la rehabilitacion gracias al Pilates. Su objetivo es
la potenciacion muscular, aumentar la flexibilidad y la movilizacién de articulaciones.
Esta actividad se ha desarrollado durante todo el afio.

Ademas, en abril de 2011 se realiz6 la tercera jornada AMDEA 'Terapia Biologica'
abierta al publico en general en la que se dio informacion sobre los nuevos tratamientos
bioldgicos.
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Asociacion Enfermos de Artritis
de Extremadura (ARAEKX)

La Asociacion Enfermos de Artritis de Extremadura realiza una tertulia semanal en
la cual los enfermos pueden compartir el desarrollo de su dolencia y ver asi que se
puede vivir mas alla de la enfermedad.

Ademas, cuentan con una quiromasajista que da masajes a los pacientes que quieran
y este afio, con motivo del mes de la artritis, se han organizado -como es habitual-
las jornadas que han tenido mas éxito que en pasadas ediciones.



Asociacién | La Asociacion Artritis
Oscense (ARO)

Realiz6 diferentes charlas sobre multitud de aspectos que afectan a sus socios, como
los efectos en la piel de las enfermedades reumaticas, espondiloartritis y artritis psoridsica
o la artritis en general.

Para las VIl Jornada Nacional de Artritis, que se celebré en Huesca en 2011, instalaron
mesas informativas sobre la Artritis en las Centros de Salud y el Hospital San Jorge.

Durante todo el afios se realizaron sesiones de microgimnasia y de manualidades, asi
como distintos talleres mensuales de risoterapia, relajacion, control del dolor, etcétera).
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artricas

Asociacion de Artritis de
Castellén
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Asociacion Artritis de Castellon
(ARTRICAS)

El presidente de la Asociacion de Artritis de Castellon (Artricas), Carlos Renau, fue
entrevistado en Onda Cero, el 3 de octubre en el marco del dia de la artritis. Artricas
realizé la VIl Jornada del Artritis que se realizo en el Hospital General de Castellon
el dia 7 de octubre, con la participacion de ConArtritis.

Ademas organizé junto a la la seccién de Reumatologia del Hospital General de
Castellén y Hospital la Plana el ciclo de Conferencias Artricas, Sesiones Reumatoldgicas
2011, llevado a cabo en el salén de actos de la fundacion Bancaixa.

Este ciclo que consté de un total de cinco conferencias que se realizaron en distintos
dias de abril, mayo, junio, octubre y noviembre.
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Asociacion Salmantina de Pacientes
con Artritis Reumatoide (ASAPAR)

La asociacion Salmantina de Pacientes con Artritis Reumatoide (Asapar) ofrece, dentro de
su programa rehabilitador, un abanico de actividades que cada usuario puede escoger en
la medida de su situacion clinica general y deterioro de cada articulacion, con la finalidad
de ayudar a aumentar la independencia, a disminuir el dolor, aumentar la flexibilidad, mejorar
el humor, ayudar a las articulaciones a restaurar la fuerza, a mejorar el flujo de la sangre
y a promover buena salud en general.

ASAPAR cuenta con un programa especifico de taichi-chi-kung para personas afectadas por
artritis y enfermedades reumaticas, dirigido por el maestro Manuel G. Yubero.

Desde la asociacion desarrollan el 'Programa de Arte y Salud' porque las personas afectadas
por enfermedades cronicas deben enfrentar su condicion de salud mediante muchos recursos
creativos, entre ellos el arte. En ese sentido, en 2011 ASAPAR organiz6 por primera vez
los talleres de arte y salud. El taller busca armonizar la salud en general mediante practicas
basicas y dinamicas del arte.

Ello incluye escribir poesia, ejecutar msica, actuar, entre otras actividades desde la vivencia
personal. Con ello y a través de lo que ahi se gesté se organizé la presentacion teatral
Contente Clemente. En dicha obra actuaron algunas personas socias de ASAPAR
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Asociacion Sevillana de Pacientes
con Artritis Reumatoide (ASEPAR)

Ha desempefiado diversas actividades en 2011 entre los que se debe resaltar el taller de
respiracion para pacientes con Artritis Reumatoide o el taller de Fisioterapia, realizados en
abril y mayo respectivamente y ambos al amparo de la Liga Reumatolégica Andaluza (Lira).

En octubre, se colocaron mesas informativas del Dia Nacional de la Artritis Reumatoide en
los hospitales de Sevilla: H.U.Virgen Macarena, H.U. Virgen del Rocio y H.U.Virgen de Valme
y se repartieron folletos informativos sobre la enfermedad y el Dia Nacional de la A.R.,
ademas de informar a todas aquellas personas interesadas.

También en octubre y dentro de la campafa sobre El Dolor Neuropatico, que tuvo como
eslogan 'Como identificarlo e intentar controlarlo’, desde ASEPAR se colocd una mesa
informativa en el H.U.Virgen del Rocio junto con otras asociaciones de enfermedades
reumaticas.

ASEPAR colabor6 en la organizacion de la presentacion del libro 'Estudio de Satisfaccion
con las Terapias Biologicas desde una vision de los pacientes con Artritis Reumatoide', que
se realizé en Sevilla. El presidente de ASAPAR, José Miguel Garcia, ejercié de moderador
el acto donde hubo diferentes ponencias.



Asociacion

Valenciana de

Afectados de
AVAAR Ariritis
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Asociacion Valenciana de
Afectados por la Artritis (AVAAR)

Da a conocer a la sociedad la existencia de estas enfermedades, sus consecuencias,
su prevencion; asi como prestar apoyo psicoldgico y social a los afectados,
organizar grupos de ayuda mutua, constituidos por afectados y familiares, y
organizar jornadas de divulgacidn-informacion sanitaria de estas enfermedades.

Ademas de las actividades periodicas entre las que cabe destacar el envio anual
del Boletin informativo sanitario-social para pacientes de Artritis, la atencién
personalizada y reunion del Grupo de Auto ayuda o la convivencia en balnearios,
este afio Avaar ha realizado multitud de actividades puntuales.
El 14 de abril apoyo¢ a las farmacias para mejorar el acceso a las oficinas de
farmacia para conseguir un rendimiento 6ptimo del tratamiento farmacolégico.
El 10 de Septiembre se celebrd IV Feria de la Salud Moncada y AVAAR estuvo en
un espacio de la carpa de Farmacia, representando a la asociacién de artritis y
repartiendo informacion sobre nuestra enfermedad.

El 10 de Octubre de 2011 en el CEU Universidad Cardenal Herrera, se celebraron
las | Jornadas Farmacedticas y una parte importante de esta jornada fue nuestra
intervencion en las ponencias, diferentes asociaciones explicdbamos a los
alumnos e invitados asistentes las caracteristicas de cada patologia.
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La Liga de Enfermos Vizcainos

afectados de Artritis Reumatoide
(LEVAR)

impulsado y llevado a cabo distintas charlas o coloquios sobre artritis, arteterapia
0 osteartrosis (métodos técnicos) o nutricion en la artritis y espondilitis y ha
participado en jornadas de balneoterapia.

En junio particip6 en la charla informativa organizada por ConArtritis, presentada
por Antonio Torralba, presidente de ConArtritis y que tuvo como ponentes a la
presidenta de LEVAR Julia Alicia Iglesias y al doctor. Alonso, jefe del servicio de
reumatologia del Hospital de Cruces, y en la que colabor6 la fundacion Abbott.

También han impartido talleres fisioterapia y montado mesas informativas en los
hospitales por la celebracion de “Octubre mes de la Artritis”, asi como realizado
un taller de violencia de género personas con discapacidad y en noviembre
celebraron el X aniversario de Levar.



