


La memoria de 2014 de la Coordinadora Nacional
de Artritis, ConArtritis, tiene un caracter especial,
mas alla de las acciones y actividades que hemos
realizado en este periodo, y es que es la que con-
memora nuestro décimo aniversario. Cuando se
cumplen etapas tan significativas es inevitable
echar la vista atras y hacer un recorrido por todo
lo acontecido durante este tiempo.

como suele ocurrir en la mayoria de las asocia-

ciones, éramos poco mas que un grupo de com-
paneros con ganas de aunar nuestras necesidades, deseos y esperanzas para que el
resto de pacientes se sintieran identificados y, poco a poco y entre todos, pudiéramos
hacerlas llegar al resto de la poblacion. Con mucho trabajo y esfuerzo ese pequefio
grupo inicial se ha convertido en una entidad con nombre propio, de referencia 'y con
fuerza para seguir luchando para defender los derechos y necesidades de las personas
que representamos como se merecen, y para dar apoyo al resto de profesionales que
también velan por el bienestar de los pacientes.

o Cuando se tom6 la decisién de crear ConArtritis,

En este sentido, las asociaciones de pacientes debemos ser conscientesy creernos que
realmente somos una parte mas del sistema sanitario, y no solo ese grupo de amigos
que era ConArtritis cuando se cre6. Debemos mantener la evolucidn y posicionarnos
como entidades de referencia, no sélo para los pacientes, sino también para los profe-
sionales sanitarios, la administracion y resto de entidades que influyen en la salud de
la sociedad. Deben considerarnos como una de las partes del pilar para que el sistema,
tal y como esta estructurado hoy en dia, se mantenga; y para ello deben vernos como
verdaderos profesionales que refuerzan su trabajo, y que les permiten centrarse adn
mas en sus tareas especificas.

Por ello, y aunque en estos diez afios hemos conseguido fijar nuestro camino en esta-
direccién, debemos seguir trabajando para que nos acepten y consideren una figura de
peso, con la que deben contar. Para ello, en 2015 vamos a dar otro paso mas y comenzar
proyectos que estamos seguros que seran acogidos con la importancia y valor que
tienen, y que nos ayudaran a seguir posicionandonos como la asociacion de personas
con artritis reumatoide, artritis psoriasica, artritis idiopatica juvenil y espondiloartritis
de referencia, algo que sélo podemos conseguir con el trabajo conjunto de todas la
asociaciones que forman ConArtritis, que también han alcanzado ese grado de profe-
sionalidad necesario.

Aprovecho la ocasion para agradecer a todas aquellas personas y entidades que a lo
largo de estos diez afios nos han ayudado para alcanzar el lugar que ocupamos ahorg,
sin la ayuday el trabajo de todos no lo podriamos haber conseguido.

D. Antonio Ignacio Torralba
Presidente de la Coordinadora Nacional de Artritis
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La Coordinadora Nacional de Artritis, ConArtritis, tiene como misidn integrar y represen-
tar a las asociaciones de personas con artritis ante las administraciones y los gestores sa-
nitarios con la finalidad de promover iniciativas publicas y legislativas que redunden en
la plenaintegracion socialy laboral, y en la mejora de la calidad de vida de los pacientes.

ConArtritis proporciona a las asociaciones de personas con artritis que engloba su ex-
perienciay asesoria, asi como informacion 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.

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

B2 Compromiso con los pacientes. Desde ConArtritis trabajamos por y para los pacien-
tes.La mejora de su calidad de vida y su plena integracion social y laboral son nuestro
fin Gltimo vy, en definitiva, lo que nos motiva, nuestro motor, para seguir trabajando.

B3 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 comuin mas sélido yefectivo.

B2 Trasparencia. Todas las actividades e iniciativas que se llevan a cabo desde ConAr-
tritis se desarrollan con trasparencia y honestidad.

B3 Trabajo en equipo. En ConArtritis trabajamos de manera conjunta y organizada, te-
niendo en consideracion las necesidades y opiniones de todas las asociaciones de
personas con artritis que integramos.
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DONDE
FSTAMOS
INTEGRADDS

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

B2 Junta Directiva Presidente: Antonio Ignacio Torralba Gémez-Portillo.
Secretaria general: M@ Cinta Lacasta Dominguez.

B2 Enfermeria: Maria José Ledn, Hospital Universitario Principe de Asturias
(Alcala de Henares).

B2 Fisioterapia: Javier Martinez Pérez, Centro de Salud Lavadores (Vigo).

B3 Pacientes: Eulalia Alcaide Cornejo, Pacientes de Artritis Reumatoide.

B3 Psicologia: Marta Redondo Delgado, Universidad Camilo José Cela.

B2 Rehabilitacion: M3 JesUs Vazquez, Hospital Universitario La Paz (Madrid).

B3 Reumatologia: - Eduardo Cuende, Hospital Universitario Principe de Asturias
(Alcala de Henares).

- Manuel Romero Jurado, Complejo Hospitalario Ciudad de Jaén (Jaén).

B3 T. Ocupacional: Nuria Peinado, Hospital Universitario La Paz (Madrid).

B3 AGORA: Plarform of organisations of people with rheumatic diseases in southern Europe.
B3 COCEMFE: Confederacion espafiola de personas con discapacidad fisica y organica.
B2 Plataforma de Organizaciones de Pacientes.

B2 Foro Espaiol del Paciente.

B2 Alianza General de Pacientes.

B2 IAPO: International Alliance of Patients’ Organizations.
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Subvencionado y avalado por el Ministerio de Sanidad, Servicio Sociales e Igualdad y
la Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE),
el Servicio de Informaciény Orientacién Socio-Juridico, SIO, es el programa a través del
cual resolvemos las dudas de los pacientes diagnosticados de artritis reumatoide, ar-
tritis idiopatica juvenil, artritis psoriasica y espodiloartritis, y a sus familiares, asi como
a otras asociaciones de pacientes, de forma gratuita, abierta e individualizada.
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Gracias al SIO, todas las personas que de alguna forma se ven afectadas por una de estas
enfermedades, o estan interesadas en profundizar sobre un tema concreto, reciben la
informacion que necesitan; mientras que encuentran el apoyo de otras personas que
estan en su misma situacion.

En 2014 la difusion del servicio se realizd de forma presencial, organizando reuniones con
diferentes profesionales sanitario en hospitales, centros de especialidades, etcétera, a quie-
nes se les informo sobre el servicio; colocaron carteles se entregaron tarjetones informativos
dirigidos a los pacientes (en las Unidades de Reumatologia de cada centro, y en las Unidades
de Trabajo Social de los hospitales), y se enviaron correos electrénicos informativos.

Desde el 1 de enero hasta el 31 de diciembre de 2014 se han realizado 1241 atencio-
nes, mas del doble de las que se realizaron en 2013, dando servicio a un total de 511
personas, no sélo pacientes, ya que al menos 58 de ellas no lo eran. La mayor parte de
las atenciones se han realizado de forma presencial, sumando 638; mientras que los
temas mas tratados han sido aspectos de la enfermedad y el tratamiento, informacién
sobre las asociaciones, y sobre el dmbito laboral.

Todas las personas que han recibido atencién a través del SIO se les han proporcionado
alguno de estos servicios:

e Informacién sobre la artritis reumatoide, artritis psoridsica, artritis idiopatica juvenil,
y espondiloartritis, y necesidades sociales.

* Orientacion sobre recursos sociales.
° Respuesta rapida y fiable a consultas legales.

Para facilitar la comunicacién con los interesados, el acceso al SIO es posible via telefo-
nica, correo electrénico, o de forma presencial en la sede de ConArtritis.
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Tras el éxito cosechado en 2013, el proyecto "De paciente a paciente” mantuvo su
evolucion durante 2014 llevando a cabo charlas abiertas con expertos en reumatologia
donde se hablaron sobre diferentes temas y se resolvieron las dudas de los asistentes.
Ademas se organizaron encuentros entre pacientes en los que compartieron sus expe-
riencias.

En 2014 se desarrollaron cinco charlas impartidas por
espedialistas bajo el proyecto "De paciente a paciente”:

B2 Jaén, Patronato Asuntos Sociales. 17 de noviembre
con la colaboracién de AJEAR.

B3 Getafe, Hospital San José. 24 de noviembre con la
colaboracion de AMAPAR.

B3 Madrid, Hospital Gregorio Marafién. 26 de noviem-
bre con la colaboracion de AMAPAR.

P2 Madrid, Salén de actos de la Fundacién ONCE. 9 de diciembre con la colabo-
racion de AMAPAR.

B2 Sevilla, Hospital Virgen del Rocio. 19 de diciembre.

pacients
a pacionts

En total asistieron 121 personas, con un alto grado de participacion, ya que tras las
charlas hubo un turno de preguntas y debate entre los asistentes y los especialistas.

En lo que se refiere a los encuentros entre pacientes, en "De paciente a paciente en el
Hospital de Dia", ConArtritis cont6 con la colaboracién de sus asociaciones miembro
AMAPAR y AAS, y el trabajo de cuatro voluntarios. Se llevaron a cabo en el Hospital
Universitario Gregorio Mara-
Adén de Madrid, en el Hospital
12 de Octubre de Madridy en
el Complejo Hospitalario Uni-
versitario de Santiago de
Compostela, donde acudieron
en total 153 usuarios, y se
atendieron 221 casos.

Los voluntarios que participa-
ron, previamente habian sido
formados por las asociaciones correspondientes para ofrecer este servicio de apoyo al
trabajo de los profesionales sanitario. En los encuentros los voluntarios compartieron
con los asistentes su propia experiencia con la enfermedad y les ofrecieron informa-
cion, con laintencion de mejorar su calidad de vida. Tras los encuentros, los voluntarios
transmitieron al equipo de reumatologia las inquietudes y dudas de los pacientes con
el objetivo de que las tuvieran en cuenta a la hora de pasar consulta.

Los participantes coincidieron en sefialar que estos encuentros son de gran ayuda para
comprender mejor lo qué les pasa, y estar mas informados sobre la enfermedad, los
tratamientos, etcétera, mientras que se desahogan con personas que viven o han vivido
Su misma situacion.

Nuestros
diferentes

proyectos nos
permiten estar
muy cerca de
las personas
ensu diaadia,
informandoles
y dandoles
apoyo.
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Durante octubre de 2014 se celebr6 la décima edicion de la campafa "Octubre, mes de
la Artritis” promovida y organizada por ConArtritis, con la colaboracién de algunas de
las asociaciones que la integran y otras invitadas e interesadas en participa. A través de
las acciones que engloba, con esta campana se pretende concienciar a las personas con
artritis reumatoide, artritis psoriasica,
= artritis idiopatica juvenil y espondi-
F“' II ¥ nor los demas loartritis, y a la poblacion general so-
: : bre la importancia que tiene que los
pacientes conozcan sus derechos y
deberes, y adopten una actitud activa
frente a la enfermedad. Por esos moti-
vos se eligié como lema de la campana
de 2014 "Por tiy por los demas jHa-
bla!”.
En el marco de la actividad, y durante
todo el mes de octubre, se realizaron
una serie de actividades:

B2 DESAYUNO INFORMATIVO

El dia 1 de octubre, con motivo de la celebracion
del Dia Nacional de Artritis, se celebr6 un desa-
yuno informativo en la sede de la Coordinadora
Nacional de Artritis, en el que se informé a los
medios de comunicacion sobre las actividades
que se iban a realizar durante la campana.

Ademas se present6 el "Decalogo de derechosy
deberes del paciente” elaborado por ConArtritis.

En el acto estuvo presente el presidente de Co-
nArtritis, Antonio I. Torralba, y Marisa Balado, vi-
cepresidenta de la misma, que contaron con la
colaboracién de Maria Jesus Navarro, atleta pro-
fesionaly paciente de artritis reumatoide desde
los 18 anos que hablo sobre su experiencia con
la enfermedad.

B2 1ENCUENTRO DE TAI CHI PARA PACIENTE CONARTRITIS

Este acto multitudinario tuvo lugar el 4 de octubre, en el Parque de El Retiro de Madrid,
como parte de la celebracién del Dia Nacional de la Artritis. Para su puesta en marcha
se contd con la colaboracion del centro Tai Chiy Mas.

Al acto acudieron un centenar de personas, que por medio una sesion de Tai Chi quisie-
ron reclamar de una forma simbélica los derechos de las personas con artritis y hacer
mas visible la realidad de las personas que padecen esta enfermedad.




Varios monitores voluntarios se encargaron de impartir la clase de este arte marcial, cuya
practica resulta muy beneficiosa para las personas con artritis. El acto fue cubierto por
diferentes medios de comunicacion.

£ XJORNADA NACIONAL DE ARTRITIS

Actividad reconocida de interés sanitario por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e lgualdad de acuerdo a la Orden de 19 de junio de 1984.

Se celebré en 16 ciudades, inaugurandose en Valencia y Huelva el 2 de octubre y clau-
surandose en Huesca e Ibiza el 31 de octubre.

Para su desarrollo fue fundamental la participacion de la red de asociaciones integrantes
en ConArtritis, de las asociaciones que fueron invitadas a participar en la misma, y de
los 92 voluntarios que trabajaron para su puesta en marcha.

Enla edicién de 2014 participaron las siguientes asociaciones bajo la coordinacion de ConArtritis:
' » Asociacion Artritis Reumatoide de Rioja, AARR
- Asociacion de Artrite de Santiago, AAS
E * Asociacion de Ciudad Real de Enfermos con Artritis Reumatoide, ACREAR
ams  © Asociacion Jienense de Enfermos de Artritis Reumatoide, AJEAR
i'E__Fr- * Asociacion Madrilefa de Personas con Artritis Reumatoide, AMAPAR
Z-+ o Associacié de malalties reumatiques d'Eivissa i Formentera, AMAREF
“ies o Asociacion Mostolefia de Espondilitis y Artritis, AMDEA
IW.,, * Asociacion de Pacientes Reumatoide de Huelva, AOPAR
[ * Asociacidn de personas con Espondilitis y enfermedades reumaticas de Aranjuez, APER
e Asociacion Artritis Oscense, ARO
B~ e Asociacion Enfermos Artrite Pontevedra, ASEARPO
&5 « As Asociacion Valenciana de Afectados de Artritis, AVAAR
#22_ o |iga de Enfermos Vizcainos de Artritis Reumatoide, LEVAR
H). Liga Reumatolégica de Le6n, LIRELEON
l-;;:. * Asociciacion Alavesa de Artritis Reumatoide y Espondilitis Anquilosante, ADEAR

ﬁ"‘_‘ * Asociacién Provincial de Albacete de Enfermos con Artritis Reumatoide,

APBEAR
A

Tiws o ConArtritis Jovenes

==~ » Coordinadora Nacional de Artritis, ConArtritis
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Los temas que se trataron en las diferentes Jornadas estuvieron orientados al conoci-
miento de los derechos y deberes de las personas con artritis, a la mejora de la calidad
de vida de los pacientesy a la visibilidad de la enfermedad. En concreto, y aunque hubo
algunas modificaciones en las diferentes Jornadas, se hablé sobre:

* Derechos de los pacientes.

* Farmacos y la importancia de la adherencia.

* Recursos para personas con artritis.

* Laimportancia de las redes de apoyo en artritis.

Se debe destacar que en todas ellas se conté con la participacion de diferentes pro-
fesionales sanitarios y expertos en el tema, lo que aportd un gran nivel a las Jornadas,
algo que fue valoraron de forma muy positiva por los asistentes, que sumaron mas
de 925.

B2 MESAS INFORMATIVAS

Accidn reconocida de interés sanitario por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e lgualdad de acuerdo a la Orden de 19 de junio de 1984.

En el marco de "Octubre, mes de la Artritis”, se instalaron un total de 43 mesas infor-
mativas en hospitales, centros de salud y/o en la via piblica en las siguientes ciudades:

* Albacete.
* Aranjuez.
* Barakaldo.
* Bilbao.

¢ Calahorra.
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* Ciudad Real.
* Huelva.

° Huesca.

* Galdakao.

° Jaén.

° Ledn.

* Logrono.

* Madrid.

* Moéstoles.

* Pontevedra.
* Sagunto.

* Santiago de Compostela.
* Valencia.

* Vigo.

* Vitoria.

En ellas se ofreci6 informacion al publico en general a través de dipticos, folletos y/o
atencioén personal sobre la artritis reumatoide,
artritis psoriasica, artritis idiopatica juvenily es-
pondiloartritis, mostrando las diferencias con
otras enfermedades y haciéndolas visibles.

El éxito de esta actividad se debe a la colabo-
racion de entidades, organismos e instituciones
publicas y privadas que cedieron los espacios e
instalaciones para ubicar las mesas informativas.

Mas de 140 las personas, entre organizadoresy
voluntarios, trabajaron en las mesas, y se infor-
mo a cerca de 200 profesionales, 1.031 pacien-
tesy 241 familiares, ademas de otras muchas
personas que se acercaron interesadas. En total,
fueron atendidas 2.360 personas.

B2 IIENCUENTRO DE JOVENES

Con el objetivo de hacer ver que la artritis reumatoide no es una enfermedad sélo de
"mayores”, y atender las necesidades de los pacientes mas jovenes, en el marco de la
campana se organizé el "Il Encuentro de jovenes ConArtritis” dirigido a afectados de
entre 18y 30 afios con artritis idiopatica juvenil, artritis psoridsica y artritis reumatoide
de reciente diagnostico o con afios de evolucion de la enfermedad.

En acto tuvo lugar los dias 24, 25 y 26 de octubre en Madrid, y sirvié de punto de en-
cuentro para detectar las necesidades de los jovenes, y asi poder tratarlas, cubrirlas e
intentar ayudarles para conseguir una mejora en su calidad de vida. Con este tipo de
acciones se pretende favorecer la independencia y autonomia de este grupo que pre-

senta sus propias necesidades.
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Durante el encuentro se llevaron a cabo las siguientes acciones:

* Taller "Mi experiencia con una enfermedad crénica”. Nutricion y habitos saludables.
KKike Gallardo, bidlogo y paciente de artritis idiopatica juvenil.

* Charla ";Qué me pasa, doctor?”. Dr. Daniel Clemente, reumatélogo del Hospital Nifio
Jesus.

e Charla "Medicina biolégica I1”.
M3 Dolores Calomarde, bidloga.

¢ Charla "Cuidando cuerpo y men- _ aia TRl -"fjﬁ E;Hi' E'
te". Placida Andrade, fisiotera- O i S W, -
peuta. ' ;

e Taller "Técnicas para controlar el
estrés y la ansiedad”. Elena Ro-
mero, Macarena Sastre y Melania
Pérez, psicélogas.

B2 IMPACTO DE LA CAMPANA “OCTUBRE, MES DE LA AR TRITIS”

En cada una de las sedes en las que realizé la Jornada y/o se instauraron las Mesas
Informativas se contd con la presencia de un portavoz para atender a los medios de
comunicacion locales.

Para difundir la campahfa se redactaron 27 notas de prensa, una nacional y las demas
locales; mientras que hubo 262 impactos en los medios de comunicacién, en concreto:

¢ Digitales: 182

* Prensa: 52

* Radio: 25

* Televisién: 3

La valoracién econdmica de dicho impacto es de 296.431 € La difusion aproximada fue
de 18.396.515 personas.

Hay que indicar que estas actividades generaron un gran incremento en el nimero de
visitas a la pagina web de ConArtritis y favorecieron un mejor posicionamiento de la en-
tidad en las redes sociales, al crecer el nimero de amigos en Facebook y de seguidores
en Twitter, donde se informaba, en muchos casos en tiempo real, sobre las actividades.
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A través de un acuerdo firmado con la Fundacion Inocente Inocente, ConArtritis puso
en marcha el proyecto “Terapia Ocupacional para nifos con artritis idiopatica juvenil”.

Es la primera vez que la Coordinadora ofrece un servicio
de terapia ocupacional gratuito a nifios con artritis y a sus
familiares con el objetivo de darles claves para mejorar
su calidad de vida. Gracias a las actividades realizadas, se
ayudd a los asistentes a:

* Mejorar el movimiento de las articulaciones con limi-
taciones.

* Restaurar la habilidad de movimientos.

e Facilitar la realizacién de actividades, como caminar,
escribir, vestirse, jugar, etcétera.

s 0 L T

° Mantener la flexibilidad de las articulaciones. -E!a_ I T E e

* Incrementar la resistencia y la fuerza de la articulacion.
* Adoptar una postura correcta.

e Utilizar técnicas de economia articular que han sido fundamentales para mejorar la
articulacion.

El proyecto se llevo a cabo a lo largo de nueve meses, contando con el servicio de es-
pecialistas en terapia ocupacional, y organizando reuniones de coordinacion y sesiones
con la siguiente tematica:

¢ Técnicas de economia articular.

* Ayudas técnicas en la vida diaria.

e Administraciéon del tiempo.

¢ Asesoria familiar en ayudas al nifio con artritis idiopatica juvenil.
* Asesoramiento en adaptacion al entorno.

* Andlisis de las necesidades.

Para promocionar e informar sobre la actividad se elaboraron 300 tripticos informati-
vos y 50 carteles que se repartieron y colocaron en otras asociaciones, hospitales con
servicio de reumatologia y reumatologia pediatrica de la Comunidad de Madrid, centros
de servicios sociales, farmacias, etcétera. A su vez, a estas entidades se les envid un
mail informativo, y también se hizo difusion a través de la web de ConArtritis, de los
diferentes perfiles de las redes sociales y en el boletin "A tu Ritmo”.

En total se realizaron 12 reuniones de coordinacién, preparacién de sesionesy eva-
luacion, a las que asistié 52 personas, siendo aproximadamente un 65% nifos con
artritis idiopatica juvenil y el resto familiares. Al finalizar el taller, se realizd una eva-
luacién de las necesidades generales de los nifios con artritis idiopatica juvenil y sus
familiares para seguir con la evolucidn del proyecto y poder cubrir estas necesidades
desde ConArtritis.
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La Coordinadora Nacional de Artritis, junto
con Accién Psoriasis, la Asociacion de Enfer-
mos de Crohny Colitis Ulcerosa (ACCU Es-
pana)y la Coordinadora Espafiola de Aso-
ciaciones de Espondilitis (CEADE), con la
colaboracion de Abbvie, puso en marcha el
proyecto “"Autoinmunes, hacia la compren-
sién de las enfermedades inflamatorias au-
toinmunes”.

La finalidad de esta iniciativa fue informary
concienciar a la poblacion general sobre este tipo de enfermedades que suelen ser grandes
desconocidas para todos. Para ello se realizaron diferentes acciones en Valencia y Madrid.

B3 Valencia. Exposicion temética en el llustre Colegio Oficial de Médicos, del 24 de abril
hasta el 11 de mayo. Se centr6 en los siguientes temas: "La enfermedad: sintomas,
cuidadosy evolucién”, “El papel de las
asociaciones de pacientes”, y "Herra-
mientas y recursos para mejorar el dia
a dia”. También se organizaron También
se organizaron sesiones informativas
para los pacientes, del 29 de abril has-
tael 13 de mayo. En una de ellas parti-
cip6 Antonio I. Torralba, presidente de
ConArtritis, como ponente.

B2 Madrid. Exposicién tematica en la sede del Ilustre Colegio de Médicos de Madrid,
del 30 de junio hasta el 6 de julio. Se centré en los siguientes temas: "La enfermedad:
sintomas, cuidados y evolucion”, "El papel de las asociaciones de pacientes”, y "Herra-
mientas y recursos para mejorar el dia a dia”. Las diferentes asociaciones de pacientes

organizaron talleres y charlas durante la semana de celebracion.
Los resultados globales de cobertura fueron:

* NUmero total de impactos: 23, siendo 10 en medios generales y 13 en medio espe-
cializados.

* Tratamiento de la noticia: 100% positivo.
» Audiencia acumulada: 5.300086
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Con el objetivo de que las personas con ar-

tritis adopten un papel activo frente a la en-

fermedad, y ellos mismos puedan realizar un (‘) !r"‘\ (‘\
seguimiento de la misma, ConArtritis, con la L1 I B
colaboracién de Abbvie, puso en marcha la

plataforma ANDAR.

En un lenguaje sencillo y comprensible para todo el mundo, esta herramienta digital
favorece que el paciente se involucre en el proceso de su patologia, pero también
permite al profesional sanitario conocer en tiempo real el estado de salud de éste, ya
que establece una comunicacién directa médico-paciente. Gracias a esta plataforma, a
través de un cuestionario, el paciente puede indicar al especialista como se encuentra
antes deirasu consulta, para que en ella se disponga de mas tiempo para la exploracion
y la valoracion.

st

En la web de ConArtritis se habilitd un enlace directo a la aplicacion, a la que también
se puede acceder a través de cualquier Smartphone y Tablet.

A'su vez se dised material informativo sobre su usoy ventajas para médicos, promocio-
nal, y se organizaron las mesas redondas
"Mejorando la calidad de vida en AR: AN-
DAR", en las que diferentes profesionales
sanitarios y expertos en la materia deba-
tieron sobre la relacibn médico-paciente,
y la adherencia al tratamiento, entre otros
temas. Durante 2014 se organizaron las
siguientes mesas redondas:

* Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia. 1 de diciembre de 2014.

¢ Clinica Bofill. Gerona. 12 de diciembre de 2014.

* Hotel NH Ciudad de Almeria. 15 de diciembre de 2014.

* Salén de actos Fundacién Hospital Calahorra. La Rioja. 15 de diciembre de 2014.
* Sede Lliga Reumatologica Catalana. Barcelona. 16 de diciembre de 2014.

Se estima que el nimero de pacientes que en 2014 han utilizado esta plataforma es
150, con un incremento de la utilizacién constante. En lo que se refiere a las descargar:

* El nimero de descargas ha aumentado tanto en sistema I0S como Android (7.76%
VS 42.85%)

* Casi toda la totalidad de descargas se lleva mediante sistema 10S.

 Elaumento de descargas después del impacto de comunicacién provoco un aumento
de pacientes dados de alta.
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Encuentro entre los integrantes de ConArtritis, AMAPAR y voluntarios con el objetivo de
intercambiar experiencias sobre el movimiento asociativo y voluntariado en relacién con
la artritis reumatoide, para mejorar su trabajo comunitario e impulsar otras actividades
conjuntas. Para ello se organizaron dos debates:

* “Experiencias sobre el movimiento asociativo, voluntariado y AR".

* "Nuevas ideas y necesidades para el fomento de las actividades y experiencias sobre
voluntariado y AR".

A su vez se impartieron dos cursos de formacion, uno dirigido a los miembros de la
junta directiva de AMAPAR y ConArtritis sobre gestién del voluntariado; y otro para los
voluntarios de ambas entidades sobre participacién y voluntariado.

En total participaron 20 personas, quienes adquirieron conocimientos para fomentar
la realizacion de actividades que favorezcan la participacion y buenas practicas, y para
promover la formacion a través de diferentes acciones con el voluntariado.

Durante el mes de marzo, ConArtritis llevé a cabo una campana de sensibilizacién e
informacion sobre la artritis en varios centros de mayores del distrito de Moncloa 'y
Tetudn de Madrid, con el objetivo de ampliar la informacion de la poblacién sobre la
artritis reumatoide, y aumentar la sensibilizacion.

Un total de 170 personas aproximadamente fueron informadas sobre diversos temas,
como las diferencias que existen entre artritis y artrosis, los tipos de artritis, a quién
afecta, por qué se produce, cuales son sus sintomas, cdmo se realiza el diagnéstico
ocuales son los tratamientos existentes.

Para llevarlo a cabo se entregd informacion impresa sobre la enfermedad y de los ser-
vicios que ofrece ConAtrtritis.
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B2 FOCUS GRUP SOBRE LAS NECESIDADES DE LOS PACIENTES REUMATOLOGICOS

Curso de formacion dirigido a representantes de diferentes asociaciones nacionales de
artritis reumatoide que, a su vez, tam-
bién son pacientes.

El objetivo del curso fue identificar los
principales problemas y dificultades
en su dia a dia, no solo como pacien-
tes sino como portavoces de las asocia-
ciones, asi como sus causas y posibles
soluciones.

El curso tuvo lugar el 25 de abril de
2014, en Madrid, durd 3,5 horas y asis-
tieron 10 personas.

B2 CURSO GESTION Y DINAMIZACION DEL VOLUNTARIADO

La accidn se dirigid a los miembros de las asociaciones de pacientes para darles
formacién sobre como deben preparar a las personas que quieren colaborar con la
entidad como voluntarios. Entre la tematica se abordaron temas sobre:

* El perfil del voluntario.

* Lainformacién que se debe dar sobre la asociacion.
¢ Larelacion que se debe establecer con ellos.

* Como se puede mantener en el tiempo la relacion.

Ademas se indicaron las claves para conseguir animar a la poblacién a que colabore de
forma voluntaria con las asociaciones.

El curso seimpartié de forma online a través del Espacio Formativo Online de ConArtritis,
y fue dirigido por Virginia Delgado, formadora de Alapar Iniciativas.

ConArtritis

se ha seguido
formar para
dar la mejor
atenciony
servicioa las
personas que
representa.
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P U B L I C A C 1l O N E S

En el marco de la campaiia "Octubre, mes de la Artritis”, ConArtritis elaboré el decalogo
"Derechos y Deberes del Paciente en 3D", un documento que indica los derechos y
los deberes del paciente con artritis reumatoide, artritis psoriasica, artritis idiopatica
juvenily espondiloartritis.

El motivo de su publicacion fue recoger, mostrar y promover el conocimiento de los
derechos y deberes del colectivo que representa ConArtritis, teniendo en cuenta la
legislacion vigente y las necesidades especificas de estos pacientes.

El decalogo fue presentando en distintas Jornadas y Mesas Informativas que se organi-
zaron en "Octubre, mes de la Artritis”, y se puede descargar de forma abierta y gratuita
desde la web de ConArtritis.

DERECHOS Y DEBERES
DEL PACIENTE EN 10
Degatogps go Derechos §

Dekeres ool pecients oon AR,
ki, ALy Expandi oactritis
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A A tu Ritmo

E‘T‘_ﬂirjti__ﬁ_ Boletin bimensual de la
Coordinadora Nacional de Artritis

Con periodicidad bimensual, ConArtritis publico seis nimeros del boletin "A tu Ritmo”,
através del cual se difundieron las acciones y novedades de ConArtritis y de las asocia-
ciones miembro que quisieron participar.

Enelndmero 17, correspondiente a los meses septiembre-octubre, se amplié el nimero
de paginas, de cuatro a seis, con motivo de la campafia "Octubre, mes de la Artritis”,
con el objetivo de dar mayor difusion a las actividades realizadas en dicha campana.
El boletin se difundi6 a través de la pagina web de la Coordinadora de forma abiertay
gratuita, ya que lo puede descargar todo el mundo. También se envié via mail a las aso-
ciaciones miembro, a los asociados, profesionales sanitarios, laboratorios y personas
que se han suscrito; y se entreg6 de forma presencial y en papel en los diferentes actos
organizados por ConArtritis.

Por medio

de diferentes
publicaciones,
ConArtritis

N EREE
informas
atodaslas
personas
interesadas en
la artritis.
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DIFUSION-COLABORACION

PRESENCIA EN DIFERENTES ACTOS Y
COLABORACION CON OTRAS ENTIDADES

B2 1l ENCUENTRO MULTIDISCIPLINAR CLiNICO Y FARMACOLOGICO DE LA ARTRITIS
REUMATOIDE 2014

Antonio I. Torralba, como presidente de ConArtritis, pre-
sent6 el informe "La relacién de los pacientes de artritis
reumatoide con sus tratamientos” en el Il Encuentro multi- 3
disciplinar clinico y farmacolégico de la artritis reumatoide

2014, organizado por la Sociedad Andaluza de Reumatolo-
giajunto con la Sociedad Andaluza de Farmacia Hospitala-

ria. Se celebro los dias 14y 15 de febrero, en el centro de
negocios EL Limonar de Mélaga.

1%

B2 1 CONGRESO DE PACIENTES CON
ENFERMEDADES REUMATICAS

ConArtritis colabor6 en la organizacion y form6 parte del Comité Cientifico del "l Con-
greso de pacientes con enfermedades reumaticas” puesto en marcha por la Sociedad
Espanola de Reumatologia, los dias 21y 22 de marzo, en el llustre Colegio de Médicos
de Madrid. Con su presencia, ConArtritis traslado las inquietudes y necesidades de los
pacientes para que fuesen tratadas por los especialistas en reumatologia durante el
congreso.

B2 ACTOS CON LA ASOCIACION DE INFORMADORES DE SALUD

Dicha asociacion, conocida por sussiglas ANIS, celebro6 su X Congreso Nacional coinci-
diendo con su 20 aniversario, e invitd a ConArtritis a que participase en las acciones que
se llevaron a cabo del 4 al 6 de abril. En concreto, Antonio I. Torralba, como presidente
de la Coordinadora, intervino en la tertulia
"Elreto de los biolégicos: el paciente en el
centro”, para hablar sobre la experiencia
del paciente.

Por otro lado, ANIS organizé el seminario

de prensa "Aspectos legales en la prescrip-
ciény dispensacion de medicamentos de




marcay genéricos”, el 18 denoviembre, en el que se trat6 el tema de las implicaciones
legales que tiene la prescripcién de medicamentos por principio activo y por marca, y su
dispensacion en términos de adherencia terapéutica. Uno de los ponentes fue Antonio
|. Torralba, que trasladé a los asistentes la perspectiva del paciente.

B2 40° CONGRESO NACIONAL DE LA SOCIEDAD ESPANOLA DE REUMATOLOGIA

ConArtritis acudié y participd un afio mas, representando al colectivo de pacientes, en
este congreso que congrega a reumatélogos y médicos especialistas de toda Espafia.
En 2014 se celebrd del 20 al 23 de mayo en al Palacio de Congresos e Exposicions de
Galicia, en Santiago de Compostela.

Antonio |. Torralba, como presidente de ConArtritis, participo en la mesa “Artritis reu-
matoide: ¢les damos a los pacientes lo que necesitan?” impartiendo la conferencia
"Necesidades no cubiertas en artritis reumatoide. Visién del médico vs la del paciente:
Vision del paciente”.

B2 “RUN FOR RHEUMATOLY" Y PREMIO "POR UNA MEJOR CALIDAD DE VIDA"

Con el objetivo de concienciar a la poblacidn sobre las enfermedades reumaticas y
promover el deporte, tanto entre las personas que padecen una patologia de este tipo
como entre la poblacién general, la Sociedad Espanola de Reumatologia organizo este
evento el 11 de octubre, en San Lorenzo del Escorial (Madrid). Para ello contd con la
colaboracién de ConArtritis, que estuvo presente informan-
do a los asistentes los dias 10y 11 de octubre.

Este acto también sirvié de escenario para que la Sociedad
Espafiola de Reumatologia entregase sus premios a las aso-
ciaciones de pacien-
tes "Por una mejor
calidad de vida". Co-
nArtritis recibio el
tercer premio por su
proyecto “"Convivo
con la artritis. Escue-
la para padres. Nifi@s con Artritis” que fue reco-
gido por su presidente, Antonio I. Torralba.

ConArtritis ha

sidoinvitada
adiferentes
actos donde
ha colaborado
representando
a las personas
con artritis.
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DIFUSION-COLABORACION

B2 “VISION JURIDICA MEDICAMENTOS BIOSIMILARES”

El presidente de ConArtritis, Antonio |. Torralba, asisti6 al seminario "Visidn Juridica Me-
dicamentos Biosimilares” organizado por la Fundacion CEFI (Centro de Estudios para el
Fomento de la Investigacion) el dia 27 de mayo. El principal objetivo de este encuentro
fue dar una vision técnica del medicamento bioldgico/biosimilar, analizar las cuestiones
de trazabilidad y farmacovigilancia, estudiar el marco normativo actual de prescripcion
y dispensacion e incidir en la necesidad de una regulacion especifica para este tipo
de medicamentos. Para ello se conté con la intervencién de diferentes especialistas
del ambito del derecho y de la medicina, quienes debatieron sobre la necesidad de
regular de una forma especifica estos medicamentos, y del marco normativo actual,
entre otros temas.

B2 1l CONGRESO NACIONAL SEMERGEN DE PACIENTES CRONICOS

Durante los dias 11y 12 de junio, la Sociedad Es-
panola de Médicos de Atencidn Primaria celebré en
Madrid el Il Congreso Nacional de SEMERGEN de
Pacientes Crénicos.

Antonio |. Torralba, presidente de ConArtritis, formé
parte del Comité Cientifico, y participd en la me-
sa-debate “Importancia de la corresponsabilidad:
educacion, prevencion, adherencia”.

La finalidad de este Congreso es conseguir que los
pacientes crénicos dirijan y expresen sus necesi-
dades y expectativas, y los médicos de Atencion
Primaria les den el soporte cientifico y humano ne-
cesario con el que hacer sostenible y reorientar el
sistema de salud, de ahi la presencia de ConArtritis.

B2 ENCUENTRO FORMATIVO “TERAPIAS BIOLOGICAS EN ENFERMEDADES AUTOIN-
MUNES: UNA VISION INTEGRADORA TRAS 15 ANOS DE EXPERIENCIA”

La Universidad Auténoma de Madrid, en el marco de sus cursos de verano, organizé
este encuentro formativo con el objetivo de trasladar la experiencia y el impacto del
uso de este tipo de terapias desde la perspectiva clinica, de investigacion traslacional
y de gestidn, incorporando la visidn de los pacientes.




El curso se impartié los dias 14, 15y 16 de julio, siendo en este Gltimo cuando Antonio
|. Torralba, presidente de ConArtritis, participd en la mesa redonda “La perspectiva del
paciente”.

B2 “JORNADA DE LA ARTRITIS EN NINOS Y ADOLESCENTES"

Pensando en las familias que tienen entre sus
miembros a nifios con artritis idiopatica juvenil,

JGHMADA DE LA -’ .
ARTRITIS asi como en los adolescentes que la padecen, a
EN NINOS Y quienes les surgen un amplio abanico de dudas

ADOLESCENTES sobre la enfermedad, Salud Madrid, con la co-

laboracion de ConArtritis, organizé la “Jornada

- 15 de la artritis en nifos y adolescentes”, en el

FARADD T8 OCTUBRE | 10008 FLTAS Hospital Infantil Universitario Nifio Jesls de

._;._._.m' A "“:; Madrid, el sabado 18 de octubre. En el acto inter-

=" = vinieron Antonio I. Torralba, presidente de Co-
nArtritis;

el Dr. Juan Carlos Lépez Robledillo y el Dr.
Daniel Clemente Garulo, responsable y mé-
dico adjunto, respectivamente, de la Unidad
de Reumatologia Pediétrica de dicho hospital;
y la psicéloga clinica, Macarena Sastre.
Ademas de las diferentes charlas que impar-
tieron los profesionales, se organizaron acti-
vidades dirigidas a los mas pequenos.
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La presencia de ConArtritis en las principales redes sociales, es decir Facebook y Twitter,
aumenté considerablemente en 2014, incrementando tanto en el ndmero de seguidores
como su impacto, convirtiéndose en una de las asociaciones nacionales de referencia
en este sentido.

B2 FACEBOOK:

Ty ek 30 4 PR Pl By R

e L ST O

* NUmero "Me gusta” de la Pagina ConArtritis:
- Afecha 1 de enero de 2014: 1035.
- Afecha 31 de diciembre de 2014: 1403.
° Media de personas que ven la pagina al mes: 1600

* No se realiz6 ninguna campafia promocional pagada para conseguir mas
seguidores.
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B2 TWITTER:

° Importante incremento de seguidores en esta red social. Desde su creacién, el 8 de
enero de 2012 hasta el 1 de enero de 2014, el perfil de @ConArtritis tenia 864 segui-
dores.

* Desde el 1 de enero de 2014 hasta el 31 de diciembre de 2014, el nimero de
seguidores aumento hasta alcanzar los 2.062 seguidores, mas del doble de lo que
se habfa conseguido durante los dos primeros afos de vida del perfil.

W e
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Evolucién del perfil @ConArtritis desde su creacion el 8 de enero de 2012.

v it : - ]
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864 seguidores a fecha 1 de enero de 2014.

Seguadores

UHR e v SASEY e b W e S S !
= _,_(—"—I-F"" En SuU |ab0r

- /// de ayudaral
= mayor nUmero
- de personas
posible,
ConArtritis ha
trabajado para
aumentar su
presencia en

redes sociales.

2062 seguidos a fecha 21 de diciembre de 2014.
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B2 INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS INTERNACIONAL PARA ASOCIACIONES DE PACIEN-
TES, IEEPO 2014

Antonio |. Torralba, presidente de ConArtritis, asistio a la 62 edicion del Intercambio de
Experiencias Internacional para Asociaciones de Pacientes, IEEPO 2014, organizado
por Roche. El evento tuvo lugar del 3 al
5 de marzo en Viena, al que también
representantes de otras asociaciones
de pacientes de todo el mundo y de di-
versas enfermedades. Entre la represen-
tacién espanola también se encontra-
ban la Asociacion de Afectados de
Cancer de Ovario (ASACO), el Grupo
Espariol de Pacientes con Cancer (GE-
PAC), la Asociacién Espafiola de Afecta-
dos de Cancer de Pulmén (AEACaP), la Asociacion de Afectados por Tumores Cerebrales
en Espafia (Asate), la Federacion de Mujeres con Céncer de Mama (FECMA), o la Asocia-
cién Europa Colon Espania, entre otras.

ELIEEPO se centré en repasar la labor que realizan las asociaciones de pacientes, asi
como en intentar dar una serie de pautas para facilitar su labor y sea ain mas efectiva.
Es por ello que algunos de los temas que se trataron fueron la financiacién, cémo in-
crementar el nimero de afiliados, como influye la ética en el trabajo de la asociacion,
la formacion de cara al futuro o los retos que se plantean, todos ellos expuestos por
expertos en la materia.

£2 AGORA

La asociacién AGORA es la plataforma de organizaciones de pacientes de enferme-
dades reumaticas del Sur de Europa.

* Dentro del proyecto "Compafieros en el Tratamiento” se organizé el curso “Formar a
los formadores” en Amsterdam los dias 10y 11 de febrero. El objetivo fue dar la forma-
cién necesaria a los miembros de las asociaciones asistentes con el fin de desarrollar
un programa de entrenamiento en autogestion de las enfermedades reumaticas en sus
respectivos paises.

* Il Congreso Anual de AGORA del 26 al 28 de septiembre en Bari (Italia). Las sesiones
del congreso se organizaron en torno a dos lineas basicas: "Como desarrollar un plan
nacional de accién para enfermedades reuméticas” y "Reclutamiento de nuevos miem-
bros para las asociaciones”.

B2 CONGRESO ANUAL DE LA ACADEMIA EUROPEA DE DERMATOLOGIA Y VENEREOLO-
GiA (EADV)

Del dia 9 al 11 de octubre, ConArtritis estuvo presente en el 23° Congreso anual de

Ch



la Academia Europea de Dermatologia y Venereologia que tuvo lugar en Amsterdam.
De los temas tratados, se pueden resaltar tres puntos:
1. Elimportante papel de las asociaciones en la mediacidn de la relacion médico y
paciente.

2. Implicacion asociacional a través de la accidn del voluntariado.

3. La gran acogida en todos los paises de los distintos "Grupos Jévenes” en diversas
patologias.
Se hablo sobre la trayectoria de estos grupos en los distintos paises en algunos de
los cuales estdn muy reconocidos y cuentan con mas recursos y medios econdmicos,
como por ejemplo, subvenciones que hagan compatible las jornadas laborales con la
participacion activa en las asociaciones.

E2 EULAR PARE

Encuentro PARE, en Tallin (Estonia), durante los dias 9,10y 11 de octubre. En éljévenes
de diferentes paises expusieron su situacién como grupo, ventajas y desventajas que se
encuentran, con el fin de hallar una forma de ayudarse mutuamente. A través de talleres
se trataron temas como la educacion, la salud, o la vida laboral.

De este encuentro se puede destacar el desarrollo de estos grupos de jovenes con
respecto a Espania.

£ EUROPEAN RA ADVOCACY SUMMIT

El laboratorio Pfizer organiz6 una conferencia con pacientes y personal de laboratorio
de toda Europa y EEUU a la que asistié ConArtritis. En concreto la jornada tratd las
diferencias entre biolégicos y biosimilares. Tuvo lugar el 28 y 29 de octubre en Paris.

Representando
a las personas
con artritis

de Espana,
ConAtrtritis

ha acudido a
diferentes actos
internacionales.
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ASOCIACIONES
MIEMBHO

PROYECTOS

B3 Servicio de informacion, asesoramiento, orientacion y apoyo: este servicio se lleva
3 cabo en la sede de la Asociacion de Artrite de Santiago, AAS, donde se les presta
una atencién directa personalizada, telefénica o mediante email.

B3 Servicio de asistencia juridica: Este servicio lo dirige la letrada Emilia Vazquez Ro-
driguez. Este asesoramiento abarcé un amplio tipo de consultas que son gratuitas
para los asociados.

B3 Servicio de orientacién psicolégica: apoyo a los pacientes y familiares desde el
comienzo de la enfermedad aportandoles multiples recursos para enfrentarse a ellos.

B2 De Paciente a Paciente en el Hospital de Dia: se mantuvo la organizacion de este
proyecto en el Hospital de Santiago. El voluntario estuvo un dia a la semana infor-
mando y asesorando a todos los interesados.

JORNADAS

B2 Campaiia "Octubre mes de la artritis": Dentro de esta campafia organizada por Co-
nArtritis, AAS participd con La celebracidn de la X Jornada Nacional de Artritis y con
la instalacion de Mesas Informativas en distintos hospitales de Santiago.

ACTIVIDADES ORGANIZADAS SUBVENCIONADAS

B2 Balneoterapia: se organizaron dos salidas al afio, de cinco dias de duracién, en las
que se ofrecieron tratamientos adecuados para personas con enfermedades reu-
maticas.

B2 Talleres: impartidos a lo largo del afio. Se organizaron clases de Tai Chi, Chi Kung, y
meditacion. Fueron impartidos a través de la Escola Galega de Saude para Cidadans,
tanto para pacientes como familiares y cuidadores. La asociacién también organizé
talleres propios en los centros CABES o en el CHUS.

B2 Actividades ladicas: se organizaron dos salidas culturales durante el aio, en una de
ella se visitd la zona de "Rias Baixas” y la otra consistié en una salida gastrondmica.

i



ASISTENCIA

B2 I Congreso para pacientes de Enfermedades Reumaticas: celebrado en Madrid los
dias 21y 22 de marzo.

B2 40° Congreso de la Sociedad Espaiiola de Reumatologia. Celebrado en Santiago
de Compostela, del 21 al 23 de mayo.

B2 Dia del Paciente Reumatico. Celebrado en Ferrol del 10 al 12 de octubre.

B2 Biospain "Patients forum, the osteoarthritisexpert patient”. Foro celebrado el 24
de septiembre en Santiago.

B2 Jornada Técnica, " Mejorando juntos en el abordaje de las EryME", en Madrid el 20
de octubre.

B2 Reunion del Consello Asesor de Pacientes. Celebrada el 12 de noviembre en
Santiago.

PROYECTOS

Junto con el Colegio oficial de Farmacéuticos de Ciudad Real, se presenté ante los
medios de comunicacion el diptico informativo con el lema "Que no te pare la artritis”.
Ambas entidades trabajaron conjuntamente para repartir dipticos a las 311 farmacias
de la provincia de Ciudad Real. El acto tuvo lugar el 22 de octubre, en el salon de actos
de dicho colegio.

JORNADAS

B3 “"Octubre, mes de la artritis”. La asociacién par-
ticip6 en la campana organizada por Conartritis. Se
llevé a cabo en Ciudad Real, con la instalacion de Me-
sas Informativas en cuatro puntos distintos de Ciudad
Real; y la organizacién de la X Jornada Nacional de
Artritis, en el Hospital General Universitario de Ciudad
Real, el 25 de octubre.

ACTIVIDADES

B3 “Carta de futuro para una ciudad accesible”: talleres participativos de diagnéstico
y “escenarios futuros” llevados a cabo de septiembre de 2013 a marzo de 2014 con la
participacion de 16 asociaciones de discapacitados.

P2 Charlaescolar: la asociacién estuvo en el co-
legio "Dulcinea del Toboso” de Ciudad Real con
el objetivo de informar a ninos sobre la artritis
reumatoide e incapacidad, 11 de abril.

B3 Taller de psicologia: se realiz6 todos los mar-
tes durante hora y media en el primer semestre
del ano. Se trabajo la prevencion del estrés coti-
dianoy el control emocional.

Las

asociaciones
miembro de
ConArtritis
han seguido
trabajando
para ayudar a
las personas
con artritis
de sus
localidades.
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ASOCIACIONES
MIEMBHO

B2 Sesiones de rehabilitacion: todos los lunes y miércoles, la asociacidon realizd se-
siones de rehabilitacion a cargo de una fisioterapeuta dirigidas a pacientes con artritis
reumatoide.

B2 Mantenimiento de la actividad fisica en artritis reumatoide: sesiones impartidas
por una fisioterapeuta todos los jueves durante hora y media, con el objetivo de man-
tener activas nuestras articulaciones y tono muscular.

B3 Concierto benéfico: con motivo del 102 aniversario de la asociacién ofrecié un
concierto en el antiguo casino de Ciudad Real, al mismo tiempo que informé sobre la
patologia.

B2 Senderismo: la asociacién apuesta por la realizacién de ejercicio fisico para mejorar
la salud. Con tal motivo, en el mes de marzo se realizaron dos rutas adaptadas:

¢ IV Running Solidario 24 horas, los dias 26 y 27 de abril.
* Excursion: el 3 de mayo viaje a Aldea del Rey (Ciudad Real). Visita al Castillo de los
Calatravos y monumentos de Aldea con comida de hermandad.
B2 Charlas informativas:
* "Terapias biolégicas en enfermedades inflamatorias. ; Qué nos aportan?”, a cargo

del jefe de servicio de reumatologia del Hospital General de Ciudad Real, D. Jose
Luis Cuadra Diaz, el 3 de junio en el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Ciudad Real.

* "Medicamentos: amigos o enemigos”, a cargo de D2 Sagrario Pérez de Agueda,
farmacéutica, en el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Ciudad Real.

B2 Viajes: se organizaron dos viajes, uno a Mojacar (Almeria) los dias 24, 25,26,27y 28
de septiembre; y otro a la Sierra de Cazorla los dias 14, 15y 16 de diciembre.

2 Il Certamen de fotografia de enfermedades reuméticas: exposicion del conjunto de
obras finalistas que tienen como objetivo concienciar a la poblacion sobre sus sintomas.
Organizada por ConArtritis, laboratorios Abbvie y ACREAR, del 2 al 24 de octubre en la
sala de piano del HGUCR.

ASISTENCIA

B2 1 Congreso de Pacientes con Enfermedades Reumaticas organizado por la Sociedad
Espafiola de Reumatologia, los dias 21y 22 de marzo.

CON ARTRITIS REUMATOIDE ATEAR.

PROYECTOS

B3 Servicio de informacién y orientacion: se prestd durante todo el afio en la sede de
la asociacion y a través de los teléfonos 953 048 779 / 953 222 578, asi como en la
direccion de correo electrénico asociacionajear@gmail.com, y a través de Facebook:
http://www.facebook.com/ajear.artritisreumatoide.

B3 "Octubre, mes de la Artritis”: AJEAR participd en la campafia organizada por Co-
nArtritis. Se puso en marcha una jornada de sensibilizacion de la poblacién el dia 1 de
octubre, mediante la presencia de dos mesas informativas en el Hospital Médico-Qui-

i



rdrgicoy una en el Hospital Neuro-Traumatologico de Jaén. En ellas participaron multi-
tud de voluntarios. A su vez, el dia 4 de octubre se organiz6 la X Jornada Nacional de
Artritis Reumatoide, en el Parador de Turismo Castillo de Santa Catalina de Jaén.

Con el objetivo de dar respuesta a las demandas
mostradas por los/as socios/as de la asociacion,
se elaboraron y presentaron los programas co-
rrespondientes a las diferentes convocatorias
de las Administraciones Publicas y privadas.

B3 Evento: Charlas "De Paciente a Paciente”,
en el Patronato Asuntos Sociales de Jaén el 17
de noviembre, con las ponencias ":Qué debe
saber el paciente con artritis reumatoide sobre
las terapias biologicas? Importancia de la adherencia”, y "Monitorizacion de las terapias
biolégicas en el Hospital de dia".

ACTIVIDADES

B3 Taller de Hidroterapia y Fisioterapia: se realizd
de forma continuada en el periodo septiembre-ju-
nio, tres horas semanales (dos sesiones de horay
media cada una, los martes y jueves en horario de
tarde). El lugar de realizacion fue el Spa Inturjoven
de Jaén capital, a cargo de profesionales especia-
lizados en la materia.

B2 Talleres de gimnasia terapéutica chinay de baile de salén: estos dos talles comen-
zaron en noviembre de 2014 y finalizaran en junio de 2015. El lugar de realizacién del
taller de baile de salén es en la AAVV La Unidn, en el Poligono del Valle (Jaén) donde
se encuentra la sede de Ajear.

B2 Talleres en el Centro de Psicologia ADEMCO de relajacion, risoterapia y varios de
estrategias de afrontamiento del dolor: Estos talleres resultaron de gran utilidad a los
socios/as, ya que se les ha ayudado a relajarse, aliviar,
soportary afrontar mejor el dolor que se deriva de esta
enfermedad reumatica.

a

l:l;ﬂ"l.lllrﬁl:.

——_w g a=



ASOCIACIONES
MIEMBHO

ASISTENCIA

B3 Reunionesy actividades organizadas conjuntamente con las entidades en las que la
asociacion estd integrada, como ConArtritis, Fejidif, Codisa, y Lira.

B2 Reuniones en el salén de actos de la sede, a lo largo de todo el afio, con el fin de crear
vinculos de unién entre los/as socios/as.

B3 Charlas informativas que organizaron tanto entidades publicas como privadas.

REUNIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

Se celebraron mensualmente en la sede
de AJEAR, entre estas cabe destacar la
Asamblea General Ordinaria.

B3 Actividades de ocio y convivencia en-
tre los socios de AJEAR.

JORNADAS

B2 “Octubre, mes de la Artritis”: la asociacion participd en la campaia que organiza
ConArtritis, llevando a cabo la X Jornada Nacional de Artritis el 30 de octubre en el salon
de actos de Fundacién ONCE, y en la que se trataron temas como los derechos de los
pacientes, la importancia de la adherencia, los recursos para las personas con artritis o
las redes de apoyo.

PROGRAMAS Y SERVICIOS

B3 Atencion psicolégica, para ello se realizaron las siguientes acciones:

* Cursos: "Control de la ansiedad y el estrés” y "Habilidades sociales”, en colaboracion
con el Master de inteligencia emocional e intervencion en emociones y salud de la
Universidad Complutense de Madrid, en el que participaron un total de 26 personas.

* Programa de atencion psicolégica individual: con el Master de psicologia clinicay de
la salud de la Universidad Camilo José Cela se realizd este programa en el que se ha

atendi6 a 16 personas.



* "Sexualidad y personas con artritis reumatoide”: taller que se organizé en tres se-
siones los dias 12, 19y 26 de marzo, con el horario de 18:00
3 19:30 horas. Eva Cuevas, psicéloga y sexdloga, fue la encar-
gada de dar este curso en coordinacion con la Asociacion Es-
tatal Sexualidad y Discapacidad, y el Master Oficial de Sexolo-
gia de la Universidad Camilo José Cela de Madrid.

B2 Informacion y orientacién: se mantuvo el Servicio de Informacién y orientacién, que
AMAPAR viene ofreciendo desde 2009, a través de teléfono, correo-e y presencialmente.
Se atendi6 a 163 personas.

B3 Atencién en hospitales: se llevd a cabo dos proyectos en el dmbito hospitalario:

* De paciente a paciente en el hospital de dia: los voluntarios proporcionan informacién
y consejos, ademas de compartir experiencias con personas con artritis que reciben tra-
tamiento en los hospitales de dia del Hospital General Universitario Gregorio Maranén
y el Hospital Universitario 12 de Octubre.

* saiPAR: servicio de apoyo e informacion dirigido a personas con artritis reumatoide,
artritis psoridsicay artritis idiopatica juvenil, con especial hincapié en las personas con
un diagnostico reciente. Se realizé en el Hospital Universitario Infanta Sofia de San
Sebastian de los Reyes.

Fow /)

B3 Charlas "De paciente a paciente en el hospital de dia”: en relacién con el proyecto
"De paciente a paciente en el hospital de dia” se realizaron una serie de charlas donde
especialistas en reumatologia y personal de enfermeria dieron respuesta a dudas plan-

teadas por personas con artritis durante la realizacion del proyecto:
b * Hospital General Universitario Gregorio
Marafion: 26 de noviembre de 2014

* Hospital de San José (Getafe): 24 de no-
viembre de 2014.

® Fundacion ONCE: 9 de diciembre de 2014

ASISTENCIA

XVIII Congreso de la Sociedad Madrilefia de Reumatologia de la Comunidad de Madrid,
SORCOM: Se instaur6 un stand para ofrecer informar de la asociacién a los especialistas
en reumatologia y profesionales de enfermeria en reumatologia de la Comunidad de
Madrid.

PUBLICACIONES

B2 “Psicologiay Artritis Reumatoide. Guia de apoyo al pacien- pash'v!
te"”: La doctora Marta Redondo Delgado, y la doctora Leticia Ledn

Mateos, ambas especialistas en psicologia, elaboraron este libro, ‘:ﬁr
publicado por AMAPAR, con el objetivo de apoyar a los pacientes b
3 que mejoren. ——
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AMAPAR est3 integrada en la Coordinadora Nacional de Artritis, la Federacion Nacional
de Enfermedades Raras y la Federacion de Asociaciones de Personas con Discapacidad
Fisicay Organica de la Comunidad de Madrid y a través de ellas realizé distintas activi-
dades representando a los colectivos de personas con artritis (artritis reumatoide, artri-
tis psoridsica, artritis idiopéatica juvenil y espondiloartritis) y discapacidad fisica y/u
organica.

e ERISRRRI

JORNADAS

B2 “Octubre, mes de la Artritis”: AMDEA particip6 en la campana organizada por Co-
nArtritis. Se puso en marcha una jornada de sensibilizacion de la poblacién el dia 15
de octubre, instalando una mesa informativa en la Plaza del Pradillo de Méstoles. A su
vez, el dia 17 de octubre se organizo la X Jornada Nacional de Artritis Reumatoide, en
el Centro Cultural La Villa de Méstoles.

B3 Semana de la Salud de Méstoles: actividad de concienciacién dirigida a la poblacion
general. Se llevo a cabo en el mes de abril

TALLERES

B3 Rehabilitacion-Pilates. Dirigida a los socios, se impartié dos clases a la semana
durante 2014.

B2 Rehabilitacion-Tai Chi. Dirigida a los socios, se impartié una vez a la semana durante
2014.

ACTIVIDADES Y SERVICIOS
B2 Fisioterapia personalizada. Servicio dirigido a los socios.

B3 Visitas a centros especializados en tratamientos adecuados a la enfermedad, como
es la balneoterapia: se realizd en abril y octubre de 2014.

Hocor CONARTRITS REUMATOIDE, AOPAR

PROYECTOS

B2 Servicio de Informacién y Orientacion: durante 2014 se informé tanto a pacientes
como a familiares sobre todos los temas relacionados con la artritis reumatoide, artritis
psoriasica y artritis idiopatica juvenil. Asi mismo, se orient6 al paciente acerca de los
pasos a seguir para solicitar algln servicio social, dependencia, discapacidad. La aten-
cion fue personalizada'y la realizaron personas capacitadas para ello.

B3 Voluntariado y Artritis Reumatoide: realizacidn de una serie de charlas con el objeto
de dar a conocer la asociacién entre el alumnado (FP Salud) en distintos institutos de

la capital.



B2 “Crezcamos Junt@s": dentro de este proyecto, en octubre AOPAR puso en marcha
el taller "Ayuda Mutua”, impartido por una psicéloga y con una duracion de tres meses.
En el mismo mes, y con el mismo periodo de duracién, la asociacion organizé los talleres
multidisciplinales "Autocuidado” impartidos por profesionales de la materia en cuestion.
Ambos fueron presentados y concedidos por la Junta de Andalucia (Salud)

JORNADAS

B2 Campaiia "Octubre mes de la ar-
tritis”: participacién en la campana
"Octubre, mes de la Artritis” organiza-
da por ConArtritis, con la instalacion
de mesas informativas el dia 1 de oc-
tubre en los hospitales Juan Ramén
Jiménez e Infanta Elena de Huelva,
con motivo de la celebracién del Dia
Nacional de la Artritis. Ademas se or-
ganizo, el dia 2 de octubre, la X Jornada Nacional de Artritis en el Edificio "Gota de Leche”
de Huelva, con la participacion del presidente de ConArtritis, asi como de especialistas
en reumatologia y en trabajo social.
" | B2 Encuentro de Asociaciones: asistencia, por medio
i "‘1‘ de un stand, al encuentro el dia 29 de mayo, en el Cam-
- i pus del Carmen, edificio Paulo Freire.

B3 1 Jornada Médi-
co-Paciente: acto
de interaccién y
convivencia con reumatoélogos de Huelva, el dia 5
dejulio en las instalaciones de Barceld Beach Resort,
Punta Umbria.

CURSOS

B3 “Gestiény Dinamizacién del Voluntariado” de ConArtritis cuya continuacién se llevé
a cabo on- line. Dia 25 de abril.

B2 "Modelos y estrategias de empresas aplicables a entornos sociales: Método
CANVAS". Escuela de Economia Social. Dia 28 de mayo.

B3 “Estrategias 2.0"” de la Escuela de Pacientes de Andalucia en Almufiécar, Granada.
Dia 17 de mayo.
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ACUERDOS Y CONVENIOS

Durante 2014, AOPAR firmé acuerdos de colaboracién con

B2 Coordinadora Nacional de Artritis, ConArtritis.
B3 Universidad de Huelva.

B3 Empresas de servicios.

TALLERES

B3 De enero a junio los socios realizaron diversas actividades en los distintos talleres
que seimparten en la A.VV. Los Dolores, donde se encuentra ubicada la sede de AOPAR.
(pintura, bolillos...)

ASISTENCIAS

B2 IJornada de Balneoterapia: asistencia a esta jornada organizada por LIRA, los dias
28,29y 30 de noviembre de 2014, en el Balneario de Lanjaron, en Granada.

B3 Entrega de acreditaciones de la
subvencion de Voluntariado conce-
dida por laJunta de Andalucia en la
Delegacion de Relaciones Institu-
cionales. Dia 4 de marzo.

B3 | Congreso de Pacientes con En-
fermedades Reumaticas de la So-
ciedad Espafiola de Reumatologia,
SER. Dias 21y 22 de marzo, Madrid.

B3 VI Encuentro Asociativo de LIRA. Dias 16, 17y 18 de mayo, en Almuiécar, Granada.

B3 Presentacién del IV Plan Andaluz de Salud en la Delegacidn de Salud de la Junta de
Andalucia en Huelva. Dia 29 de mayo.

B2 Conferencia-Coloquio “Equivalentes Terapéuticos: ;Nueva barrera para el acceso
a laInnovacién?”, patrocinado por GRUPO JOLY. Dia 1 de julio.

B3 Jornada de trabajo, Rendicién de Cuentas de CALRI “Explicamos, compartimos, es-

cuchamos” de la Junta de Andalucia. Dia 18 de septiembre.

ASAMBLEAS ORDINARIAS Y EXTRAORDINARIAS

Al formar parte de las Juntas Directivas de ConArtritis, y de la Liga Reumatologica An-
daluza, LIRA; AOPAR estuvo presente en las siguientes Asambleas:

B3 Asamblea Ordinaria y Extraordinaria de ConArtritis, Madrid, 26 de abril.

B2 Asamblea Ordinaria y Extraordinaria de LIRA, Almuiécar (Granada), 16 de mayo.

B2 Juntas Directivas ConArtrtitis, Madrid, 14 de junio, 30 de agosto y 22 de noviembre
B3 Junta Directiva LIRA, Sevilla, 26 de junio.

B2 Junta Directiva LIRA, Cérdoba, 11 de septiembre.

B3 AOPAR celebré su Asamblea General Ordinaria el 18 de septiembre.
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JORNADAS

B2 Jornada de Convivencia en Canfranc para los socios y socias de ARO, el 28 de junio.

B2 “Octubre, mes de la Artritis": Un afio mas se particip6 en esta campafa de ConArtritis.
La Jornada conmemorativa tuvo lugar el dia 31 de octubre y participaron la Dra. Dolores
Fabregas, reumatoéloga del Hospital de Barbastro; la Dra. Virtudes Pelegrina, médico de
Atencion Primaria y paciente de artritis reumatoide; y Maria de la Cal, psicologa. A través
de sus charlas se trataron los temas de como enfrentarse a la enfermedady la importancia
de conocer los derechos y deberes de los pacientes. Al acto acudieron Antonio Comps,
director provincial de Sanidad; Marta Escartin, concejal del Grupo Popular; Gerardo Olivan,
concejal del Grupo Popular; Adolfo Cajal Marzal, concejal del Grupo Socialista; asi como
Marta Valencia, presidenta de Cocemfe Aragon y CADIS Huesca.

CHARLAS

B2 "Nacidos para g anar: el sentido de la impermanencia”, ofrecida por la Dra. Maria de
Cal, psicologa de ADO, el 15 de enero.

B2 “Artritis y otorrino”. Charla ofrecida por el Dr. Romero del Servicio de Otorrinolarin-
gologia del Hospital San Jorge de Huesca, el 20 de febrero.

B2 “Nutricién y artritis": Charla impartida por el Dr. Adolfo Cajal, en la cual se dieron
unos consejos practicos sobre nutricidn relacionado con la enfermedad. Tuvo lugar el 5
de marzo.

E2 “Elrindny los antiinf lamatorios
no esteroides (AINEs) “ ofrecida por
el DR. Rafael

C. Virto Ruiz, nefrélogo del Hospital
San Jorge de Huesca, el 30 de abril.

B2 “Nutricién y f isioterapia para el
enf ermo reumatico”: ofrecida por la
fisioterapeuta Gisela Peralta y la nu-
tricionista Noelia Bibiano. Se imparti6
el 21 de mayo.
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ACTIVIDADES

B3 Microgimnasia: actividad dirigida a los socios y socias de la asociacion, que consis-
te en la realizacidon de actividad fisica adaptada a la enfermedad, con la que se mejoré
notablemente el anquilosamiento pro- =
pio de la misma. Se realizaron los lunes
por la tarde.

B3 Aquagim: clases de fitness acuatico
dirigidas a los socios/as. Los ejercicios
se centraron en la tonificacion muscular.
Se realizaron los martes por la tarde.

B3 Taller de manualidades: actividad con la que los participantes trabajan la psico-
motricidad fina, mientras que pasan un rato agradable. Se impartieron los miércoles
por la tarde, y los participantes han elaborado multitud de objetos de abalorios, joyas,
alfombras, bolsos, etcétera.

ASISTENCIA

Participacion en la Feria de Manualidades “La Parrilla” celebrada en el parque Miguel
Servet de Huesca el 22 de junio.

JORNADAS

B3 "Octubre, mes de la Artritis ": la asociacion particip6 en la campafia que organiza
ConArtritis, llevando a cabo la X Jornada Nacional de Artritis, el 18 de octubre de 2014
en el Hospital Provincial de Pontevedra. También se instauraron mesas informativas
en el Hospital Xeral de Vigo, en el Hospital Meixoeiro, y en el Hospital Provincial de
Pontevedra.

B3 Jornada de la Salud: en colaboracién con el Concello de Redondela, con la partici-
pacién de las asociaciones ASEARPO, ADROVI (Asociacién de Donantes y Receptores
de Organos de Vigo), AFAGA (Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimery
otras Demencias) y FUNDACION ERGUETE. Se organizaron charlas, mesas informativas
y talleres en Redondela, el 3 de noviembre.

3



B2 Jornada de la Salud: en colaboracién con el Concello de Pontevedra, con la partici-
pacion de las asociaciones ASEARPO, Asociacion de Parkinson Galicia- Bueu y ASSEII
(Asociacion Socio Sanitaria Educativa de Enfermedades Inflamatorias Intestinales) me-
diante charlas, mesas informativas y talleres. Fue en Pontevedra, el dia 29 de noviembre.

B2 Mesas informativas para divulgacion de la enfermedad en:
° Hospital Xeral de Vigo, 12 de junio.

* Hospital Meixoeiro, 1 de octubre.

* Hospital Provincial de Pontevedra, 5 de junio.

° Ayuntamiento de Redondel, 9 de octubre.

* Centros de Especialidades de Coya y Doblada, 14 de octubre.

 XLIV Congreso da Sociedade Galega de Reumatoloxia en Ferrol, del 10 al 12 de octubre.

TALLERES

B2 “Médico-Paciente”: impartido por el Dr. Juan Cruz Martinez, en EOXI Pontevedra, el
19 de febrero.

B2 “Ejercicio y salud en la artritis. Canalizar el dolor. Postura y relajacién”: impartido
por el Fisioterapeuta Javier Martinez Pérez, en EOXI Vigo, el 10 de abril.

B2 “Papel de la familia y c uidadores en la atencion a enfermos de artritis” impartido
por el Dr. Juan Cruz Martinez, en EOXI Pontevedra, el 14 de mayo.

BJ “Atencién al enfermo de artritis”, impartido por el Dr. Ceferino Barbazan Alvarez, en
EOXI Vigo, el 17 de junio.

B2 “Técnica de relajacion y manejo del dolor en la artritis": impartido por el fisiotera-
peuta César de Ceglia Alcalde, en EOXI Vigo, el 26 de septiembre.

B2 “Conocer la artritis y sus medicaciones” impartido por el Dr. Rafael Melero Gonzélez,
el 22 de noviembre.

B3 “Terapia de grupo-Ayuda psicolégica”: impartido por el psicélogo Roi Ramos.
B2 “Alimentacion ecolégica para prevenir lainflamacion de la artritis : impartido por
la nutricionista Marta Diaz Pifeiro.

ASISTENCIA

B2 “Jornadade la adherencia: Mabel Avendafio Fontan, presidenta de ASEARPO expu-
so la conferencia "Experienciay vision desde la perspectiva como una paciente en una
enfermedad crénica” el dia 17 de noviembre. La jornada fue organizada por el Servicio
de Farmacia Hospitalaria de la EOXI de Vigo, con el programa "Tu medicacién. Tu salud.
Tu vida” y realizando mesas de trabajo con los pacientes asistentes.

B3 Taller “La osteoporosis. Diferentes apor-
taciones al conocimiento de la enfermedad y
sumanejo”: impartido por el Dr. José M2 Pego
Reigosa, reumatologo de la EOXI de Vigo, el 20
de octubre.
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ACTIVIDADES

Visita guiada a la Isla de San Simén el 11
de julio, en colaboracion con el Ayunta-
miento de Redondela, para todos los socios
y familiares.

-h'.

JORNADAS

B2 “Octubre, mes de la Artritis”: la asociacion participé en la campafia que organiza
ConArtritis, llevando a cabo la X Jornada Nacional de Artritis el dia 1 de octubre.

B2 Charlainformativas: en el Centro Médico Eresay en el Hospital General de Valencia.

B2 Aula Magda de Farmacia: se organizé una mesa redonda en el aula magna de la Uni-
versidad CEU Cardenal Herrera de Valencia, en la que participaron profesionales de la
salud y de la educacion, pacientes y alumnos.

B3 Il Jornada de asociaciones de pacientes y voluntarios del departamento de salud
del Hospital La Fe, el 6 de marzo.

B2 IV Jornada del Paciente: celebracién de la IV Jornada del paciente, organizada en el
Hospital General de Valencia. Las asociaciones de pacientes y sus asistentes participaron
por cuarta vez en estas jornadas.

B2 “Autoinmunes, hacia la comprensién de las enf ermedades inf lamatorias autoin-
munes": la asociacion colabord con ConArtritis en la organizacion de estas jornadas.

i



Se desarroll6 durante 18 dias a través de una exposicion en el Colegio de Médicos de
Valencia; también se realizaron tres charlas in-
formativas: “Tomando el control de la enferme-
dad inflamatoria intestinal”,”

|
[

" Tomando el control
de la psoriasis”, y “Tomando el control de las  fg
enfermedades reumaticas”. ;

PROYECTOS

"Todos somos raros todos somos Unicos”: Se inici6 el proyecto con la intencion de
ayudar a detectar enfermedades autoinmunes en las escuelas de primaria, secundaria
e universidades.

ACTIVIDADES

B3 Bautismo de buceo: se realizé un bautismo de buceo en Calpe, al que asistieron todos
aquellos socios que encontraron interesante esta actividad.

B3 Carrera solidaria: organizada por FEDER. La asociacién particip6 siguiendo sus pa-
sos por diferentes pueblos de la comunidad, consultando las redes sociales para saber
su posicion en cada instante. Fue muy emotiva la llegada después de recorrer 1.800
kilbmetros y los 266 municipios de la provincia de Valencia.

B3 Escuela de informatica: actividad llevada a cabo desde septiembre de 2013 a julio
de 2014, y subvencionada por el Ayuntamiento de Valencia. La imparti6 la academia
Asintech Levante y gestionado por la asociacion. Através de él se formé a personas con
discapacidad, con riesgo de exclusion digital o con dificil acceso a las nuevas tecnolo-
gias, introduccion a los contenidos de informatica basica.

B2 Taller de autoayuda: impartido por Carmen Milla, psicéloga y profesora de yoga
adaptado. Se realizaron ejercicios de control (cuerpo - mente), para mejorar el sufri-
mientoy el dolor.

B2 Feria de la Salud en Alfafar y en Moncada: En los pueblos que estéan situados en los
alrededores de Valencia Capital se realizd "La Feria de la Salud”, con la colocacion de la
asociacion por medio de un stand donde todas las personas que se acercaron se les

inform& sobre la enfermedad.

B2 Convivencia en Balneario: estancia en un
balneario durante unos dias con los compa-
neros de la asociacién.

B2 Pequeiios encuentros entre socios: pre-
sentacion de los nuevos asociados, invitando
a sus socios, en momentos puntuales del afio
como es Navidad y la llegada del verano.

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA

El 18 de febrero se realizd nuestra Asamblea General Ordinaria. Lectura y aprobacién
de actay renovacion de junta directiva.
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ASOCIACIONES
MIEMBHO

ASISTENCIA

B3 I Congreso de paciente de enfermedades reumaticas: organizado por la Sociedad
Espanola de Reumatologia, en Madrid los dias 21y 22 de marzo

B3 IV Jornada del Dia Mundial Contra el Dolor: en el Ateneo Mercantil de Valencia, con
eltema “"El dolor en los nifios. EL dolor no es cosa de nifos” se celebré esta Jornada para
recordar el Dia mundial contra el dolor. Los conferenciantes abordaron sus discursos en
relacion al tema principal.

B3 Asamblea de ConArtritis: asistencia a la Asamblea General Ordinaria de ConArtritis
en Madrid, para conocer todos los proyectos que se realizaran el afio en curso, y el se-
guimiento de los que se estan realizando. Tuvo lugar el 1 de abril.

B2 VIl Congreso Nacional de Enfermedades Raras, Il Simposium Internacional de Lipo-
distrofias, VIl Encuentro Nacional de Familiares y Afectados por una Enfermedad Rara:
celebrado el 24,25y 26 de octubre de 2014 en Totana, Murcia.

2levar B RS REMATOIE LEAR

JORNADAS

B2 “Octubre, mes de la Artritis: la asociacion participd en la campafia que organiza ConArtritis,
llevando a cabo la X Jornada Nacional de Artritis el dia 14 de octubre. También instaurd mesas infor-
mativas en los hospitales de Galdakao, Basurto y Cruces el dia 1 de octubre.

B2 1Jornada sobre niiios/as con AlJ: el 14 de octubre.

PROGRAMA

B3 Programa de salud para la artritis. Tuvo uno duracién de ocho semanas, y fue impartido por Carmen
Otero, psicéloga clinicay voluntariade LEVAR

ACTIVIDADES

B2 Charlaformativa sobre Artritis y Espondilitis: impartidaalos alumnos de primero de auxiliar
de enfermeria del Instituto de Formacién Profesional Laburu de Barakaldo. Los ponentes fueron Alicia
Iglesias, presidenta de LEVAR; y Julia Juanes, psicologa, y socia colaboradora. Tuvo lugar el dia 24 de
enero, en el Salén de Actos de Bolunta.
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B2 Charla coloquio: los beneficios de Tai Chi en las enfermedades reuméticas, como la artritis y
la espondilitis, impartida por Jabier Mercader en el Salén de actos de Bolunta, el dia 26 de febrero.

B2 Charla formativa: sobre intervenciones orientadas a los familiares cuidadores de personas
dependientes impartida por profesionales de ZAINTZEA, Centro municipal de apoyo a familiares
cuidadores, en el saldén de actos de Bolunta, el dia 3 de abril

2 Charla formativa: sobre "Psicomotricidad”, "La Globalidad del nifo”y "La Expresividad Psi-
comotriz”,impartida por Javier Laburu Pereda, psicopedagogo. Se organizd en el Salén de actos de
Bolunta, el dia 20 de mayo.

B2 Charlainformativa: “Artritis y Espondilitis y Vivir con dolor crénico”, en el salén de actos de la
asociacion Apoyo a Mayores, en Bilbao, el 28 de mayo.

B2 Salida de ocio y cultura, con comida de hermandad, el 22 de noviembre.

ASAMBLEA GENERAL ANUAL
Serealiz6 el 11 de marzo en el saldn de actos de Bolunta.
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BAUPD
JOVENES
CONATRITS

Durante esta actividad, se impuls6 la visibilizacién de la artritis idiopatica juvenil, artritis reumatoide y
artritis psoriasica, asi como otras enfermedades reumaticas, continuando con el objetivo que se habia
marcado en el primer encuentro del Grupo de Jovenes ConArtritis que se realiz en el afio 2013.

Por otra parte, también fue un acto con el que se queria consolidar un grupo de apoyo entre los
jovenes que tienen algin tipo de patologia de esta indole. Para ello, se llevd a cabo un programa en
el que se trataron los siguientes temas:

* Elestigma de laenfermedad

* La artritis: necesidades, medicacion y cuidados

* Importancia del ejercicio en las personas con artritis
* Taller de risoterapia.

ELForo se llevd a cabo del 28 al 30 de marzo en Madrid, y fue organizado de forma conjunta por el
Grupo de Jévenesy por ConArtritis. Para su desarrollo se contd con la colaboracion de un reumaté-
logo, una fisioterapeuta y una psicologa. Al acto acudieron cerca de 13 jovenes.

CAMPANADE SENSIBILIZACION._

o ol e i ', )

En el marco de la campana "Octubre, mes de la Artri-
tis” el Grupo de J6venes organizd una campana de
sensibilizacion en el Centro Comercial Principe Pio de
Madrid, los dias 4y 5 de octubre. Para ello se instald
unamesainformativa para atender las dudas de todas
las personas interesadas de forma personalizada, y se
repartieron flayers y folletos informativos. El objetivo
de la accion fue aportar informacién sobre las enfer-
medades reumaticas en general, y la artritis en parti-
cular,enlos mas jovenes.

Lacampafiadurd dos diasy se atendi6 desde las 10:00
horas hasta las 22:00 horas, siempre con dos personas
representantes del Grupo de Jovenes atendiendoalos
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interesados. Se estima que se informé a mas de una centena de personas, entre pacientes, familiares
y personal sanitario.

Con el objetivo de hacer ver que la artritis reumatoide no es una enfermedad s6lo de "mayores”,y
atender las necesidades de los pacientes mas jovenes, en el marco de la campafia "Octubre, mes
de la Artritis”, se organizd el "Il Encuentro de jévenes ConArtritis” dirigido a afectados de entre 18y
30afios con artritis idiopatica juvenil, artritis psoridsica y artritis reumatoide de reciente diagndstico
0 con afios de evolucion de la enfermedad.

En acto tuvo lugar los dias 24, 25 y 26 de octubre en Madrid, y sirvié de punto de encuentro para
detectar las necesidades de los jévenes, y favorecer la independencia y autonomia de este grupo
que presenta sus propias necesidades. A su vez, sirvid para dar continuidad al Foro organizado en
marzo de 2014y seguir consolidando el Grupo de J6venes.

Durante el encuentro se llevaron a cabo las siguientes acciones:
* Presentacion de encuentro por parte de Antonio I. Torralba, presidente de ConArtritis.

* Taller "Mi experiencia con una enfermedad cronica”. Nutricion y habitos saludables.
Kike Gallardo, bidlogo y paciente de artritis idiopatica juvenil

* Charla"¢Qué me pasa, doctor?". Dr. Daniel Clemente, reumatélogo del Hospital Nifio Jesus.
¢ Charla "Medicina biologica II". M2 Dolores Calomarde, bidloga.
* Charla "Cuidando cuerpoy mente”. Placida Andrade, fisioterapeuta.

* Taller "Técnicas para controlar el estrés y la ansiedad”. Elena Romero, Macarena Sastre y Melania
Pérez, psiclogas.

El Encuentro fue organizado por el Grupo de Jévenes, con la ayuda de un voluntario, y se con-
t6 con la colaboracion de siete profesionales sanitarios. Al encuentro acudieron 26 jovenes.

El grupo de
Jovenes
ConArtritis
ha realizado
diferentes
actos
especificos
para

cubrir sus

necesidades.

45

a

l:l;ﬂ"l.lllrﬁl:.

——_w g a=



Cc OoOL A B OR AD O R E S

CON QUIENES
TRABAAMIST  (Te——

B3 Ayuntamiento de Bilbao

B3 Ayuntamiento de Ciudad Real

B3 Ayuntamiento de Huelva

B3 Ayuntamiento de Leén

B3 Ayuntamiento de Madrid

B3 Ayuntamiento de Méstoles

B3 Ayuntamiento de Murcia

B3 Ayuntamiento de Redondela

B3 Bankia

B3 BOLUNTA

B3 Centro Comercial Principe Pio

B3 Club Diario de Ibiza

B3 Complejo Asistencial Universitario de Le6n
B3 Complejo Hospitalario de Toledo

B3 Concello de Pontevedra

B3 Consejeria Sanidad de la Comunidad de Madrid
B3 Diputacion de Ciudad Real

B Diputacio de Valéncia Area de Cultura

B3 Farmaindustria

BJ Fundacion Caja Rioja

B3 Fundacién Erguete-Integracién

B3 Fundacion Hospital Calahorra

B3 Fundacion Inocente Inocente
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B3 Gerencia de atencion integrada de Albacete

B3 Ilustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia
B3 Hospital 12 de Octubre.

B3 Hospital General Universitario Gregorio Maraién
B3 Hospital Perpetuo Socorro

B3 Hospital Universitari | Politécnic La Fe

B3 Hospital Universitario del Tajo

B3 Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
B3 Obra Social IberCaja

B3 Osakidetza

B3 Paradores

B3 Reuma Murcia

B3 Rioja Salud

B3 Servicio Andaluz de Salud

B3 Servicio Aragonés de Salud

B3 Servicio Galego de Saide

B3 SESCAM

B3 Sociedad Castellano-manchega de Reumatologia

B3 Sociedad Espaiiola de Médicos de Atencion Primaria, SEMERGEN
B3 Sociedad Espaiiola de Reumatologia, SER

B3 Sociedad de Reumatologia de la Comunidad de Madrid, SORCOM.
B3 Xerencia de xesti6n integrada Santiago de Compostela

B3 Xerencia de xestion integrada Pontevedra

B3 Xerencia de xestion integrada Vigo
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