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odo comienzo tiene su final, pero con ga-

nas, esfuerzo, dedicacion y trabajo, ese

final se puede transformar en el punto de
partida de algo incluso mejor que lo anterior.
En este punto se encuentra la Coordinadora
Nacional de Artritis, ya que en 2016 finaliza la
legislatura de la Junta Directiva en los ultimos
cuatro anos para representar y luchar por las ne-
cesidades y derechos de las miles de personas
que padecen artritis reumatoide, artritis psoria-
sica, artritis idiopatica juvenil y espondiloartritis
de Espaha.

No quiero pecar de pretencioso, pero con datos L]

y resultados, no es exagerado afirmar que estos

han podido ser los mejores cuatro afios de la Coordinadora Nacional de Artritis desde
su creacion en 2004. Los logros no hay que medirlos en ganancias econémicas, sino en
la repercusién que han tenido nuestras acciones y actividades, en el nimero de per-
sonas que han solicitado nuestra ayuda, en el prestigio que hemos obtenido frente a
la administracién, entidades publicas y privadas, medios de comunicacion y poblacion
general... lo que se traduce en que ahora seamos considerada una asociacion profesio-
nal, de confianzay de referencia, no s6lo en el ambito de las enfermedades reumaticas,
sino dentro del tejido asociativo como representantes de los pacientes en diferentes
jornadasy congresos, donde hemos compartido escenario con los mejores profesionales
del sector sanitario y social.

¢Eltruco para llegar a este punto? Realmente no existe, nuestra experiencia nos ha he-
cho ver que tal y como esta confeccionada nuestra sociedad, para que las asociaciones
de pacientes se tengan en cuenta como un agente mas del sistema sanitario, s6lo vale
trabajar, seguir trabajando y trabajar mas. Asi lo hemos hecho tanto los que formamos
parte hoy en dia de la Coordinadora Nacional de Artritis, como los que lo han sido en
algln momento en estos cuatro afos, porque el trabajo no es de uno, ni de dos, es de
todos ya que, de una forma u otra, cada aportacion nos ha valido para seguir apren-
diendoy creciendo. Por ello, quiero aprovechar estas lineas para agradecer a todas las
personas, fisicas y juridicas, que en algin momento han apostado por apoyary sumarse
a nuestra labor.

A dia de hoy no sabemos cudl sera la Junta Directiva que tomar3 las riendas los proxi-
mos cuatro anos, pero estamos seguros de que nuestra principal misién, que no es otra
que mejorar la calidad de vida de las personas que representamos, seguira guiando el
trabajo de la Coordinadora Nacional de Artritis.

Muchas gracias y mis mejores deseos.

D. Antonio Ignacio Torralba
Presidente de la Coordinadora Nacional de Artritis
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MISION

La Coordinadora Nacional de Artritis, ConArtritis, tiene como mision integrar y repre-
sentar a las asociaciones de personas con artritis, y por tanto a los propios pacientes,
ante las administraciones y los gestores sanitarios. Su principal finalidad es 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 con artritis que engloba su ex-
periencia y asesoria, asi como informacién de relevancia sobre la artritis, los Gltimos
avances médicos y cientificos para su tratamiento, asi como ayudas que permitan su
correcto funcionamiento y mantenimiento.

De manera continua, ConArtritis promueve el conocimiento de la enfermedad y sus
efectos, tanto fisicos, psicolégicos y sociales, entre la poblacién general.

VISION

ConArtritis trabaja por ser la organizacion de referencia de todas las asociaciones de
personas con artritis, con la capacidad de unificar y coordinar todos los esfuerzos por
el objetivo de que puedan influir en el desarrollo de politicas sanitarias que mejoren
significativamente la calidad de vida de los pacientes.

VALORES

Compromiso con las personas que padecen artritis. Desde ConArtritis trabajamos
pory para los pacientes. La mejora de su calidad de vida y su plena integracién social
y laboral son nuestro fin Gltimo y, en definitiva, lo que nos motiva, nuestro motor, para
seguir trabajando.

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 comdn mas sélido y efectivo de cara a conseguir
cubrir las necesidades de las personas que representa.

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, te-
niendo en consideracion y valorando las necesidades y opiniones de todas las asocia-
ciones de personas con artritis que integramos.
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La Junta Directiva de ConArtritis estd formada por:
J U NTA 2 Presidente: Antonio Ignacio Torralba.

D | HEET'VA B3 Vicepresidenta y tesorera: Maria Luisa Balado.
B3 Secretaria general: Carmen Fondo.

B2 Vocal: Cinta Lacasta.

B3 Vocal: Eva M2 Rodriguez.

B2 Vocal: Lucia Fernandez.
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Subvencionado y avalado por el Ministerio de Sanidad, Servicio Sociales e Igualdad y la
Confederacién Espafiola de Personas con Discapacidad Fisicay Organica (COCEMFE), el
Servicio de Informacion y Orientacién (SIO) es el programa a través del cual resolvemos
las dudas de las personas diagnosticadas de artritis reumatoide, artritis idiopatica juve-
nil, artritis psoridsica y espodiloartritis, y a sus familiares, asi como a otras asociaciones
de pacientes, de forma gratuita, abierta e individualizada.

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 informacidn que necesitan; mientras que encuentran el apoyo de otras personas que
estan en su misma situacion.

En 2015 la difusion del servicio se realizd de forma presencial, &
organizando reuniones con diferentes profesionales sanitario (5’_{0
en hospitales, centros de especialidades, etcétera, a quienes L e e ————
se lesinformd sobre el servicio. También se colocaron carteles, OIS ATUCARTT
se entregaron tarjetones informativos dirigidos a los pacientes ; Q

(en las Unidades de Reumatologia de cada centro, y en las

Unidades de Trabajo Social de los hospitales), y se enviaron EI
correos electronicos informativos. A su vez, en cada una de A i i
las actividades y acciones que ConArtritis organizé dirigidas . :
a los pacientes, se informé de este servicio; asi como a los
profesionales sanitarios interesados en éL.

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

B3 Informacién sobre la artritis reumatoide, artritis psoriasica, artritis idiopatica juvenil,
y espondiloartritis, y necesidades sociales.

B2 Orientacién sobre recursos sociales.
B3 Respuesta rapida y fiable a consultas legales.

Para facilitar la comunicacion con los interesados, el acceso al SIO fue posible via telefo-
nica, correo electrénico, o de forma presencial en la sede de ConArtritis. Como novedad,
incluimos las atenciones realizadas mediante las redes sociales, ya que cada vez son
mas las personas que realizan preguntas directas a los perfiles de ConArtritis en las
redes sociales.

RESULTADOS

B2 Se realizaron 1.190 atenciones.

B2 Se atendieron a 565 personas, no s6lo pacientes, ya que al menos el 26 por ciento
de ellas no lo eran.

B3 La mayor parte de las atenciones se realizaron a través de correo electrénico. En total
se hicieron 555 atenciones via email.

B3 Los temas mas tratados fueron aspectos de la enfermedad y el tratamiento, informa-
cidn sobre las asociaciones y sobre recursos socioecondémicos.




Las enfermedades musculoesqueléticas son la principal causa de discapacidad a cor-
to y largo plazo, aunque existe poco conocimiento sobre el coste real de pérdida de
productividad laboral de las mismas. En el caso de la artritis reumatoide la tasa de
incapacidad laboral es alta, incluso desde el momento en el que surgen los primeros
sintomas, hecho que va en aumento con la evolucién de la enfermedad. Ademas, hay
un elevado porcentaje de personas que abandonan su trabajo por causa de la enfer-
medad sin recibir pensién o retribucién econémica alguna. Teniendo en cuenta esta
situaciony la falta de un servicio de orientacion laboral especifico para personas con
artritis, la Coordinadora Nacional de Artritis, en su finalidad de mejorar la calidad de
vida de este colectivo, puso en marcha el Servicio de Informacién Laboral (SIL) para
personas con artritis, con la colaboracion de la Fundacién ONCE, en enero de 2015.

Para la puesta en marcha del servicio se procedio a la creacion de un dossier con toda
la documentacidn acerca de La legislacion laboral, las ayudas a la contratacién, incapa-

cidad laboral, adaptaciones al puesto, lista de contactos,

base de datos de los usuarios, autoemprendimiento, pro- 2 Oso
tocolos de actuacion, material con informacién especifica ﬂw:ﬁgﬁﬂ T
acerca de como elaborar un curriculum y una carta de pre- == ﬁ"q 2
sentacion, etcétera. También se recopild y estudid la infor- . '
macion de diferentes informes que recogen datos reales ey
acerca de la situacion laboral de las personas con discapa- i
cidad en Espaiia, como el "Informe del mercado de trabajo i é

de las personas con discapacidad en Espafia”, el "Libro

blanco sobre acceso e inclusion en empleo publico de las 3

personas con discapacidad” o el "Informe Olivenza 2014”", m— b
entre otros.

Para dotar al SIL de presencia y autonomia dentro del abanico de actividades y servicios
que se desarrollan en ConArtritis, se cre¢ una imagen acorde con el estilo de ConArtritis.
La imagen se ha utilizado para crear carteles, flyres y tarjetas de visita especificas para
dar a conocery difundir el servicio en diferentes puntos estratégicos, asi como en medios
de comunicacion, redes sociales y en todas las actividades organizadas por ConArtritis.

El servicio se ofreci6 via telefonica, via email y de forma presencial, con el objetivo
de poder atender a todo el territorio nacional.

RESULTADOS
B2 Serealizaron 163 atenciones, siendo 78 presenciales, 45 via maily 30 por teléfono.
B2 Se atendieron de forma directa a 142 usuarios.

B3 Ademds de ayudar a los usuarios a buscar empleo, en el SIL se trataron otras cues-
tiones como el tema de la incapacidad laboral, el certificado de discapacidad, ase-
soramiento legal, y la realizacion y/o mejora del curriculum y carta de presentacion.

Tanto el SIO
comoel
SIL son dos

servicios muy
demandados,
no solo por
las personas
con artritis,
también por
S ETETES

a

comartritis

e g a=



COMD
0
HACEMOS

ConArtritis, con la colaboracion de algunas de sus asociaciones miembro y otras invita-
das a participar organizé el proyecto "De paciente a paciente”, un programa informati-
vo de soporte emocional y ayuda efectiva para las personas
con artritis.
El proyecto se llevo a cabo por medio de charlas dirigidas
por uno o varios especialistas en reumatologia quienes, tras
B ety exponer informacién sobre la enfermedad, daba paso a los
Epacients asistentes para que les planteasen sus dudas y dialogasen
de una forma abiertay cercana. Estos encuentros resultan de
gran ayuda a las personas que padecen artritis y a sus familiares para aclarar concep-
tos, aprender de la experiencia de otros pacientes que han pasado por su situacion y
disponer de la ayuda de un especialista fuera de la consulta.

o ®a

e

En cada
encuentro
se ha con-
tado

conla
participa-
cion de
diferentes
profesiona-
les.

"De paciente a paciente” 2015 se organiz6 en las siguientes ciudades:

B3 Guadalajara, 26 de enero de 2015. Saléon de actos de la Secretaria de los Servicios
Periféricos de la Consejeria de Sanidad y Asuntos Sociales.

B2 Madrid, 18 de febrero de 2015. Salon Patronato de Fundacién ONCE, con la colabo-
racion de AMAPAR-ConArtritis.

B3 Zaragoza, 19 de febrero de 2015. Fundacién CAI-ASC, Centro Joaquin Roncal, con la
colaboracién de la Asociacion Artritis Oscense (ARO).

B2 Madrid, 25 de febrero de 2015. Sede el Imserso, con la colaboracion de AMAPAR-ConArtritis.

B2 Madrid, 23 de abril de 2015. Centro Sociocultural Francisco Fatou, con la colabora-
cién de AMAPAR-ConArtritis.

B3 Lleida, 29 de abril de 2015. Espai d”Entitas de Salut, con la colaboracion de la Liga
Reumatologica Catalana.

B2 Sevilla, 14 de mayo de 2015. Hospital Universitario Virgen de Macarena.

B3 Las Palmas de Gran Canaria, 16 de junio de 2015. Hospital Universitario de Gran
Canaria Dr. Negrin.

B3 Cadiz, 17 de junio de 2015. Fundacién Municipal de la Mujer.
B3 Mérida, 23 de junio de 2015. Centro Cultural Alcazabar.

i
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B3 Palencia, 24 de junio de 2015. Centro Cultural Provincial.
B3 Sevilla, 26 de junio de 2015. Hospital Universitario Virgen del Rocio.

ConArtritis fue la encargada de difundir los encuentros, para ello se enviaron 11 notas
de prensa a los medios de comunicacion de las ciudades donde se organizaron los
encuentros.

También se realiz6 la difusion a través de la pagina web de ConArtritis, asi como en sus
perfiles de las redes sociales.

DIFUSION EN LOS PERFILES DE LAS REDES SOCIALES:
B3 Facebook: 25 post con un alcance medio de 800 impresiones.

B3 Twitter: Tweets previos a los encuentros, durante los encuentros en directo (en todos
los que ConArtritis estuvo presente o nos pudieron facilitar imagenes) y una vez
finalizados indicando conclusiones.

A su vez, se realizd difusién de "De paciente a paciente” en las plataformas digitales
Somos Pacientes, RedPacientes y Personas Que.

Ejemplos del impacto en los medios de comunicacion:

B3 Entrevista programa de radio “Palabras Mayores”. SendaSenior.
B3 Articulo Saludemia. Madrid

B3 Articulo Diario Palentino. Palencia.

B3 Articulo Synaptica. Sevilla

B3 Entrevista programa de radio Mérida en la Onda. Onda Cero.

B3 Articulo Region Digital. Mérida.

B3 Nota Europa Press Mérida.

RESULTADOS

Los asistentes indican que estos encuentros son de gran ayuda para comprender me-
jor lo que les pasa, estar mas informados sobre las novedades que surgen entorno a
su enfermedad, mientras que se desahogan con personas que viven o han vivido su
misma situacion.

B3 394 asistentes.

“De paciente
a paciente”
selleva
organizando
desde hace
anos debido
alagran
aceptacion
que tienen
estos
encuentros
entre la
poblacion.
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MI GESTO POR LA ARTRITIS

Sube fu foto mensajea B ¥ B Campana divulgativa con la que se brindé
apoyo a todas las personas que conviven
con la artritis, a través de fotografias que
los interesados en participar colgaban en

TR
Mi GEEI'Q las redes sociales Facebook y Twitter. La

N campanfia se completd con videos infor-
pon b Amlils mativos.

La difusién comenzo en el mes de marzo
y terminé en julio, aunque se recibieron
fotografias durante mas tiempo, especialmente en octubre. Con el objetivo de llegar al
mayor nimero de personas posibles, se pidi6 la participacién de asociaciones de pacien-
tes de diversas patologias, sociedades médicas, empresas farmacéuticas y poblacion
general, por medio de correo electronico y plataformas digitales.

A través de las redes sociales Facebook y Twitter, con el hashtag #MiGestoporlaArtritis,
ConArtritis recopil6 las fotografias publicadas por los participantes, y las public6 en su
pagina web. Para ello se cre6 en la web una seccion especial con esta galeria de imagenes.
Como apoyo a la accion divulgativa se elaboraron seis videos formativos “"ARterapia”
con consejos de enfermeria, fisioterapia, pilates, y de los propios pacientes con artritis
reumatoide. Estos videos también estan albergados en el canal YoutuBe de ConArtritis
y, @ sU vez, en su pagina web.

B3 201 fotografias recibidas.

B3 De marzo ajunio, el hashtag #MiGestoporlaArtritis fue compartido por 560 usuarios
de Twitter, publicando un total de 1.728 tuits.

B3 El nimero de impresiones de los tweets con el hashtag (el nUmero de impactos
potenciales en la comunidad de Twitter) alcanzé los 2.163.000.

B3 Las cuentas con una mayor actividad a la hora de difundir el hashtag se corresponden
con las impulsoras del proyecto @ConArtritis (422 tuits y un milléon de impresiones)
y @UCB_lberia (116 tuits y 48.000 impresiones).

B3 Destaca la actividad de algunos famosos desde sus cuentas personas: @majeatle-
tismo (con 23 tuits y 64 menciones), @_davidmeca (220 menciones), @fernandoro-
may1 (37 menciones)y @santicaiizares (mas de 282.000 impresiones).

B3 Visualizaciones de videos:

Presentacién campana: 767 visualizaciones.
Presentacidn videos ARterapia: 59 visualizaciones.
ARterapia fisioterapia: 194 visualizaciones.
ARterapia enfermeria: 151 visualizaciones.
ARterapia Pilates: 139 visualizaciones.

ARterapia persona con artritis: 185 visualizaciones.

B3 Comportamiento seccién en la pagina web de la Coordinadora Nacional de Artritis
en el periodo de la campafia, marzo-junio: 1.789 sesiones; 1.285 nuevos usuarios.
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Personajes famosos también quisieron
mostrar su apoyo a las personas con
artritis con su gesto.

Con el objetivo de ofrecer informaciéon mas amplia y detallada sobre la artritis psoriasi-
ca, ConArtritis creo una nueva seccion en su pagina web especifica sobre este tipo de
artritis, y se realizaron dos acciones de apoyo para darla a conocer, un "TweetChat”y un
"Encuentro digital sobre artritis psoridsica”.

o
.
.
.
.

A

% Encuentro digital
A

iPregintanos Responde la

Dra. Raquel
Y hasta el 3 de Almodévar PY .
noviembre! y ConArtritis

)

conartritis i N

COOROMADORA KACINAL O ATRITS

Teniendo en cuenta que las personas que padecen artritis psoridsica presentan unas
caracteristicas y necesidades especificas, la Coordinadora Nacional de Artritis ha que-
rido ofrecerles una mayor y mejor cobertura informativa y formativa a través de su
pagina web. Con este fin, en el mes de mayo se habilité la nueva seccién sobre "Artritis
psoridsica” en cuya redacciony edicion se contd con la colaboracion de la doctora Ra-
quel Almodoévar, reumatoéloga del Hospital Universitario Fundacién Alcorcon de Madrid.
Este apartado ofrece informacién sobre la enfermedad, sus sintomas, efectos fisicos y
emocionales, tratamientos, mientras que proporciona consejos sobre habitos de vida
saludables y pautas para que la patologia no afecte a las relaciones personales, entre
otros aspectos.

Para dar a conocer esta seccion se envi6 una nota de prensa a medios de comunicacion,
asociaciones y entidades posiblemente interesadas, la cual se publicé en 30 medios.
Cabe destacar que desde su creacion hasta el 31 de diciembre, la seccion “Artritis
psoriasica” recibié casi 1400 visitas, algo que puede deberse a la constante difusion
a través de las redes sociales y a las dos acciones de apoyo que se realizaron a lo
largo del afo.

La creacion de

una seccion
especifica
de artritis
psoriasica
cubre las
necesidades
informativas
especificas

a quienes
padecen esta
enfermedad.
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TWEETCHAT

Con motivo de la inauguracion de esta nueva seccion, ConArtritis organizé un "Tweet-

Chat” el 12 de mayo, en el que la Dra. Raquel
Almodovar respondié durante una horay en
tiempo real todas las dudas que le realizaron
los interesados a través de Twitter bajo el has-
htag #ConAPs. En este TweetChat participaron
pacientes, familiares y todas aquellas perso-
nas interesadas en la artritis psoriasica.

Los datos que a continuacion se facilitan ha-
cen referencia a la actividad generada desde
el dia 5 de mayo, cuando se envié la nota de
prensa comunicando el encuentro.

Se produjeron 124 menciones del hashtag
#ConAPs: 100 tweets con la presencia de
#ConAPs, 22 menciones del hashtag en so-
porte online y 2 menciones en blogs.

La actividad bajo #ConAPs fue retwitea-
da, compartida o marcada como favorita en
103 ocasiones.

Elalcance potencial del tweetchat, es decir,
el nimero de personas a las que llegaron
los tweets, fue de 1.300.000 usuarios.

ENCUENTRO DIGITAL SOBRE ARTRITIS PSORIASICA

Bt Fai e

Para reforzar el lanzamiento de esta seccion web, ConArtritis organizé un "Encuentro
digital” con la Dra. Almodovar, el 3 de noviembre, para el que se habilitd un espacio

especifico en la web de ConArtritis.

Se recibieron mas de 40 preguntas a través de la pagina web y de Twitter con el
hashtag #ConAPS.

Desde que se anunci6 el evento (entre el 26 de octubre y el 4 de noviembre) se
alcanzaron 445 nuevos usuarios, un 76,26% de las sesiones resgistradas en la web.
Sélo el dia del encuentro (3 de noviembre) se alcanzaron 208 usuarios nuevos, un
68,42% de las sesiones registradas en la web.

Se realizaron 77 menciones al hashtag #ConAPs (Unico de este encuentro) en Twitter,
con 34 interacciones y un alcance potencial de mas de 150.000 usuarios.

La actividad en Twitter bajo el hashtag #ConAPs se concentr6 en dos picos, el mayor
el dia del encuentro y otro en su lanzamiento.
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Las sesiones informativas que organiza ConArtritis siempre cuentan con la participacion de diferentes
profesionales sanitarios y socio-sanitarios, asi como de pacientes.

“"ARTRITIS REUMATOIDE, CLAVES PARA UNA BUEN CONTROL DE LA ENFERMEDAD"

Se ha demostrado que las personas que estan bien informadas y mantienen una buena
comunicacion con su reumatélogo tienen mejor controlada su artritis reumatoide. Por
ello, a lo largo de 2015 ConArtritis organizé diferentes sesiones informativas sobre
este tema.

Los expertos en reumatologia coinciden en sefalar que el manejo conjunto y consen-
suado entre especialista y paciente es clave para alcanzar un mejor abordaje de la
enfermedad. El hecho de establecer unos objetivos consensuados que puedan medirse
permite un mejor control de la misma. ConArtritis quiso informar sobre esta realidad a la
poblacién, por ello en 2015 organiz6 varias jornadas bajo el titulo “Artritis reumatoide,
claves para un buen control de la enfermedad”. En ellas médicos y personas con artritis
reumatoide tuvieron la oportunidad de interactuar acerca del control de la patologiay
comentar aspectos de interés para todos, como son la estrategia terapéutica o el manejo
de su enfermedad en el dia a dia. Los asistentes, ademas, recibieron informacién sobre
laimportancia de ser activos y corresponsables de la artritis reumatoide y las principales
claves de codmo abordar la visita al reumatélogo. Las sesiones fueron las siguientes:

B2 Hospital Universitario de Méstoles (11 de junio). Se realizé junto con la colabo-
racion de la Asociacién Mostoleia de Espondilitis y Artritis, (AMDEA), e intervino la
doctora Jacqueline Uson, de la seccidn de reumatologia de dicho hospital y Antonio
. Torralba, presidente de ConArtritis.

B2 Hospital General Universitari d'Elda (17 de junio). En este caso la sesion informa-
tiva se titul6 "l Reunién de pacientes con enfermedades reumdticas” y se organizé
con la Generalitat Valenciana y el Hospital General Universitari d'Elda. En el acto
intervinieron el doctor San Martin y Nieves Martinez, coordinador y enfermera, res-
pectivamente, de la Unidad de Reumatologia de dicho hospital; Milena Gobbo, psi-

Atravésde
sesiones
informativas
ConArtritis
acercoalas

personas con
artritis a los
reumatologos
fueradela
consulta.
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céloga; Isabel Lépez, persona afectada de artritis reumatoide; y Antonio I. Torralba,
presidente de ConArtritis.

B2 Hospital Universitario HM Sanchinarro (15 de septiembre). Se realizd junto con la
colaboracion del Grupo HM Hospitales, e in-
tervinieron la Dra. Marta Valera, la Dra. Paloma
Garcia de la Pefia, la Dra. Silvia Rodriguez, to-
das integrantes del servicio de reumatologia
del Grupo HM Hospitales; y Antonio . Torralba,
presidente de ConArtritis.

B2 Hospital San Jorge de Huesca (5 de octubre).
Se realiz6 junto con la colaboracién de la Aso-
ciacion Artritis Oscense (ARO), e intervinieron
la Dra. Maria Roselld, reumatologa de dicho Arbritit Fewowatoide
hospital; y Eva Rodriguez, presidenta de AROC.

RESULTADOS

B3 Para informar de cada jornada se elabor6 una nota de prensa independiente. Entre
todas ellas se generd 29 impactos en medios de comunicacion. En todos los casos
el tratamiento de la noticia fue 100% positivo.

B3 La suma de todos los asistentes a las cuatro jornadas se estima que fue mas de 150
personas, entre quienes se encontraban personas con artritis reumatoide, familiares,
amigos y profesionales sanitarios.

ConArtritis
explico
por qué es
importante
que los
paciente
estén bien
informado.

“EL CIUDADANO NUESTRA RAZON DE SER”

ConArtritis organizo con el Hospital General
Universitari Valéncia la jornada “El paciente
informado”, la cual formaba parte del ciclo
de conferencias "El ciudadano nuestra razén
de ser”. Las ponencias fueron expuestas por
Isabel Balaguer, enfermera del Servicio de
Reumatologia del Hospital General Universi-
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tari Valéncia; Jaime Alapont, técnico de dicho hospital; y Antonio . Torralba, presidente
de ConArtritis; mientras que el doctor Javier Calvo, también del Servicio de Reumatologia
del hospital valenciano, modero el acto.

RESULTADOS

B2 Para informar de la jornada se elaboré una nota de prensa que fue publicada en un
medio de comunicacion.

B3 Alajornada acudieron mas de 40 personas, entre quienes se encontraban personas
con artritis, familiares, amigos y profesionales sanitarios.

La "Xl Jornada Nacional de Artritis” y las "Mesas informativas”, reconocidas de interés
sanitario por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad de acuerdo a la Orden
de 19 de junio de 1984, estan integradas en la campafia de sensibilizacion "Octubre, mes
de la artritis y la espondiloartritis”, organizada por la Coordinadora Nacional de Artritis, en
la que participan asociaciones de pacientes integradas y otras que son invitadas.

Las actividades que se realizaron en "Octubre, mes de la artritis y la espondiloartritis”
2015 fueron:

Inauguracion de la campania "Octubre, mes de la artritis y la espondiloartritis”

El dia 1 de octubre, con motivo de la celebracion del Dia Nacional de Artritis se desa-
rrollaron varias actividades en todo el territorio nacional:

LOTERIA NACIONAL: Coincidiendo con el Dia Na-
cional de la Artritis, el décimo de Loterias y Apues-
tas del Estado de este dia estuvo dedicado a las
personas que padecen esta enfermedad, incluyen-
do la imagen de la campafa "Octubre, mes de la
artritis y la espondiloartritis”.

ILUMINACION DE EDIFICIOS Y MONUMENTOS:

ConArtritis, junto con las asociaciones que forman
parte de ella, quiso que la celebracion del Dia Na-
cional de 2015 fuera especial, por ello, con la co-
laboracion de diferentes ayuntamientos de toda
Espana, el dia 1 de octubre, impulso6 la ilumina-
cion de diferentes edificios y monumentos de
color verde en homenaje a las personas con artri-
tis reumatoide, artritis psoridsica, artritis idiopati-
ca juvenil y espondiloartritis. En Madrid se ilumi-
noé la fuente de La Cibeles y la Puerta de Alcalg;

Loterias y Apuestas del Estado celebré el
Dia Nacional de la Artritis.

Diferentes

monumentos
de Espaia se
iluminaron
de color
verde el Dia
Nacional de
Artritis como
homenaje a las
personas que
padecen la
enfermedad.
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en Fuenlabrada (Madrid) el Espacio Joven “La Plaza"; en Méstoles (Madrid) la fachada
del Ayuntamiento; en Ciudad Real la estatua de "Don Quijote de la Mancha”; en Huel-
va la fuente de la "Plaza de las Monjas” y la fuente "Cibernética”; en Huesca la facha-
da del Casino; en Vigo el antiguo Consistorio de la Plaza de la Princesa; y en Pontevedra,
Porrifio y Redondela la facha de los respectivos ayuntamientos. Ademas, el ayuntamien-
to de Caceres también quiso dedicar el dia a las personas con artritis colocando una
pancarta con el logotipo de ConArtritis en la fachada de su edificio.

Monumentos, fachadas, fuentes de
diferentes ciudades fueron iluminadas el
dia 1 de octubre.

MENSAJE DE APOYO A LAS PERSONAS CON ARTRITIS: El popular artista y conferencian-
te Mago More, paciente de artritis psoridsica, se unié al Dia Nacional de la Artritis cola-
borando con la Coordinadora Nacional de Artritis mandando un mensaje de esperanza
<3 =  atodas las personas que padecen esta enferme-
¢ dad crénica. En el video-mensaje grabado por
More recuerda que actividades cotidianas y senci-
llas para cualquier persona, como son abrir un bote
de mermelada, girar el volante de un coche o le-
vantarse por las mananas, pueden llegar a ser du-
ras tareas para los pacientes de artritis aunque no
lo parezca. Su video esta publicado en el canal de
YoutuBe de la Coordinadora Nacional de Artritis.

Actividades realizadas en "Octubre, mes de la artritis y la espondiloartritis”

XI JORNADA NACIONAL DE ARTRITIS: Se celebré en 20 ciudades: Albacete, Alicante,
Aranjuez, Bilbao, Caceres, Ciudad Real, Fuenlabrada, Huelva, Huesca, Ibiza, Jaén, Ledn,
Madrid, Méstoles, Murcia, Palencia, Santiago de Compostela, Segovia, Valencia y Vigo.
Se inaugur6 en Albacete y Palencia el 6 de octubre y se clausur6 en Jaén el dia 31 de
octubre. Las conferencias fueron impartidas
por distintos profesionales sanitarios, miem-
bros de las juntas directivas y socios de las
asociaciones, y otros colaboradores especia-
listas en los diferentes temas tratados. Aun-
que en cada ciudad variaron el nimero de
ponencias y el nombre de las mismas, los
temas tratados fueron los siguientes:
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B3 Encuentra tu espacio en el mundo laboral.

B3 Bioldgicos y biosimilares, ¢quién es quién?

B3 Ensayos clinicos, el primer paso para hallar la solucién.
B3 Habitos que garantizan tu bienestar.

B2 Asociaciones, un agente mas del sistema sanitario.

Para el desarrollo de estas actividades fue fundamental la participacion de la red de
asociaciones integrantes en ConArtritis y aquellas asociaciones que fueron invitadas a
participar en la campafia. En 2015 han participado las siguientes asociaciones:

B3 Asociacion de Artrite de Santiago, AAS.

B3 Asociacion de Ciudad Real de Enfermos con Artritis Reumatoide, ACREAR.

B3 Asociacién Alavesa de Artritis Reumatoide y Espondilitis Anquilosante, ADEAR.

B3 Asociacion Jienense de Enfermos de Artritis Reumatoide, AJEAR.

B3 Asociacion Madrilefia de Personas con Artritis Reumatoide, AMAPAR-ConArtritis.

B3 Associacié de malalties reumatiques d'Eivissa i Formentera, AMAREF.

B2 Asociacién Mostolefia de Espondilitis y Artritis, AMDEA.

B3 Asociacién de Pacientes Reumatoide de Huelva, AOPAR.

B3 Asociaciéon Provincial de Albacete de Enfermos con Artritis Reumatoide, APBEAR.
B3 Asociacién de Personas con Espondilitis y Enfermedades Reuméticas de Aranjuez, APER.
B3 Asociacion Artritis Oscense, ARO.

B3 Asociacion de Enfermos de Artrite de Pontevedra, ASEARPO.

B3 Asociacién Valenciana de Afectados de Artritis, AVAAR.

B3 Delegacién de ConArtritis en Céceres.

B3 Delegacién de ConArtritis en Fuenlabrada.

B3 Liga de Enfermos Vizcainos de Artritis Reumatoide, LEVAR.

B3 Liga Reumatolégica de Le6n, LIRELEON.

MESAS INFORMATIVAS: La organizacion de mesas informativas fue una de las acciones de
divulgacion mas representativas de la campana "Octubre, mes de a artritis y la espondiloar-
tritis” 2015. Se ubicaron 37 mesas informativas en hospitales, centros de salud y en las
calles de algunas ciudades, donde se informé al publico en general mediante dipticos, fo-
lletos y/o la atencidn personal, de la artritis
reumatoide, la artritis psoriasica, la artritis
idiopatica juvenily la espondiloartritis, mos-
trando las diferencias con otras enfermeda-
des y haciéndolas visibles. La colaboracion
con entidades, organismos e instituciones
publicas y privadas fue un elemento funda-
mental para el éxito de esta accién, ya que la
autorizacién para el uso de los espacios e
instalaciones para ubicar las mesas informa-
tivas es la clave para poder llevarlo a cabo.

Las mesas
informativas
sonunadelas

acciones que
mas interés
genera entre
los pacientes
y la poblacion
general.
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Los materiales de difusion y soportes editados para promocionar y divulgar las acciones
y mensaje de la campafia suponen una de las herramientas fundamentales para cumplir
los objetivos de impacto y difusion previstos. En esta edicion se realizaron carteles de
difusion, lonas, marca-paginas, dipticos, tripticos, flyers, carpetas, hojas de apuntes,
roller up y sobres, que se distribuyeron y usaron en las distintas mesas informativas,
centros sanitarios y socio-sanitarios, y publicitados en medios y canales de difusion.

RESULTADOS

B2 Se redactaron 50 notas de prensa, las cuales ocasionaron 323 impactos en los medios
de comunicacion, en concreto:

e Digitales: 232

* Prensa: 50

° Radio: 34

* Television: 4

La valoraciéon econdmica de este impacto es de 305.992 euros, y la difusion aproxima-
daes de 19.106.854 personas.

B3 Hay que indicar también que estas
actividades generaron un aumento
de las visitas de la pagina web de
ConArtritis y favorecieron un mejor
posicionamiento de la entidad en
las redes sociales, aumentando el
nimero de amigos en Facebook y
de seguidores en Twitter.

B2 En la red social Facebook, se cre6
un grupo especifico de "Octubre,
mes de la artritis y la espondiloar-
tritis” 2015 donde se inform¢ de
todas las novedades y acciones, y se interactlo con los interesados en la campaia.
En ella se generd mas de 2.500 interacciones.

B3 EnTwitter, el seguimiento de la campafia se realizd con la etiqueta #OctAR15. Desde
el 16 de julio, en el que se publico el primer tweet con esta etiqueta, hasta el 31
de octubre en el que se publicé el Gltimo, el perfil de @ConArtritis generd 188.000
impresiones, siendo el 1 de octubre, el dia con mas impresiones: 11.000.
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B3 En lo que se refiere a la pagina web de ConArtritis, se cred una seccién especial para
albergar toda la informacién referida a la campanfia en el mes de julio. Desde entonces,
hasta que se dio por finalizada la campana el 31 de octubre, se recogieron estos datos:

* NUmero de péginas vistas total: 46.911
* NUmero de paginas vistas partiendo de la seccién Octubre, mes de la artritis: 1.788
* 1 de octubre, dia en el que se recogi6é un mayor nimero de paginas vistas: 1.179.

B3 En la Jornada Nacional participaron 97 voluntarios en la organizacién y acudieron
mas de 1.000 asistentes.

B3 Més de 180 las personas, entre organizadores y voluntarios, estuvieron presentes
en las mesas informativas, y se informé a 214 profesionales, 1.215 pacientesy 335
familiares, asi como a otras personas que se acercaron interesadas en el tema, por
lo que se estima que en total se atendieron a 2.135 personas.

PROTECCION DE DATOS

Por ser entidades que estan en contacto con personas y disponen de datos privados,
las asociaciones de pacientes deben conocery aplicar la Ley Organica de Proteccion
de Datos. Por ello, ConArtritis, en el marco de su Asamblea General Ordinaria, el 20 de
marzo, organizd un curso sobre dicha ley.

Al curso acudieron representantes de las asociaciones que forman parte de la Coordi-
nadora, quienes aprendieron a crear un fichero para el almacenamiento de datos de
caracter personal que cumpla con la legislacién vigente. Al curso asistieron 20 personas.

CONTABILIDAD PARA ONG

Con el objetivo de ayudar a sus asociaciones
miembro en temas de contabilidad, tan impor-
tante para la sostenibilidad de las entidades,
ConArtritis, en el marco de su Asamblea General
Ordinario, el 20 de marzo, organiz6 el curso Con-
tabilidad para ONCG. El encargado de impartir el
curso fue el economista y auditor, Rafael Alemani,
quien enseno a los asistentes a adaptar su contabilidad a la legislacion, a gestionar sus pro-
cesos de control de gasto; asi como la inversion, la contabilidad y el control de la gestidn
teniendo en cuenta las exigencias de la administracién como por ejemplo las memorias
econdmicas. Al curso asistieron 20 personas.

CURSO DE ACTUALIZACION DE ARTRITIS

Los avances en los tratamientos y las nuevas in-
vestigaciones que surgen sobre la artritis reuma-
toide, artritis psoridsica, artritis idiopatica juvenil
y la espondiloartritis conllevan que sea necesario
seguir formandose y conociendo las novedades,
para dar el mejor servicio a las personas que acu-

ConArtritis

organizo
diferentes
CUrsos

para sus
asociaciones
miembro
conel finde
apoyarlesenla
gestion de su
entidad.
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den a las asociaciones. Por ello, ConArtritis organizé para sus asociaciones miembro
el curso "Actualizacién de artritis”, que fue impartido por la Dra. Eugenia Enriquez,
reumatéloga del Hospital 12 de Octubre de Madrid. El curso se imparti6 en la sede de
ConArtritis, el 18 de diciembre, en la mo-
dalidad de on-line para facilitar la partici-
pacién a los interesados, quienes en todo
momento podian ver a la doctora y reali-
zarle preguntas. La Dra. Enriquez explico
aspectos actuales sobre la artritis, como la
medicacion existente, embarazo o ensa-
yos clinicos. En total participaron 35 per-
sonas quienes se mostraron participativos 1@ modalidad de curso on-line fue muy bien
L . ., aceptada por las asociaciones.
e indicaron su satisfaccion.

SEMINARIO EMBARAZQO Y ARTRITIS

Se organizaron diferentes encuentros con parejas que quieren ser padres en el que uno
de ellos padece artritis para solventar sus miedos y resolver diferentes dudas.

Durante el afio 2014 el Servicio de Informacion y Orientacion recibié mulititud de consultas
procedentes de parejas que querian tener hijos y que uno de los miembros padecia artritis.
Ante esta demanda de informacién, la Coordinadora Nacional de Artritis organiz6 durante
el aflo 2015 una serie de encuentros. Las actividades fueron dirigidas por Teresa Velasco,
enfermera del Hospital La Princesa; Rosa Belén Lopez, terapeuta ocupacional y enfermera
del Hospital de Méstoles; y Mateo Perez Wiesner psicélogo especialista en tratamientos
psicologicos de personas con enfermedades con dolor y colaborador de la Coordinadora
Nacional de Artritis y AMAPAR-ConArtritis. En pequefas reuniones, estos profesionales in-
formaron a los asistentes sobre la medicacion durante el embarazo, la posible evolucidn de
la artritis en la gestacion, elmomento del parto, dieron consejos de planificacion y cuidados,
y pautas para gestionar el estrés. Los futuros padres también tuvieron la oportunidad de
enunciar sus dudas y hablar con otros asistentes que se encuentran en su situacion.

Ademas, ConArtritis ha creado un grupo de ayuda mutua en el que los usuarios exponen
sus preocupaciones. En este grupo actualmente hay 14 participantes.

NUmero de asistentes: 44 personas.

Se han creado lazos de unidn entre los asistentes, que siguen con comunicaciéon
directay constate entre ellos y con ConArtritis.

ESCUELA DE PADRES DE NINOS CON ARTRITIS
IDIOPATICA JUVENIL

Ante la demanda de informacién sobre artritis idiopatica juvenil, se puso en marcha esta
escuela destinada a padres de nifios con esta enfermedad.




La aparicién de una enfermedad crénica puede suponer un gran reto para las personas
que la padecen, ya que no solo les afecta fisicamente, sino también psicolégicamente,
algo que influye directamente en todos los
aspectos de su vida.

Alos miembros de la familia también les influye
este diagnostico, especialmente cuando se tra-
ta de un nifo o adolescente. Ante estos casos,
suele ser comun que los padres y/o cuidadores
intenten proteger a los pequenos de la casa para
que su vida sea lo mas "normal” posible, algo
que puede llegar a ser contraproducente porque
surge una situacion de aislamiento y sobrepro-
teccion.

Para evitar estas situaciones la Coordinadora
Nacional de Artritis puso en marcha la prime-
ra "Escuela de padres de nifios con artritis”. A
través de diferentes sesiones con especialis-
tas en reumatologia, psicologia, enfermeriay
terapia ocupacional, se ofreci6 a los padres las herramientas necesarias para afrontar
el diagnédstico de la enfermedad para que puedan ayudar a sus hijos de la forma mas
adecuada. Se desarrollaron cuatro sesiones de una hora y media de duracion.
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RESULTADOS

B2 Se atendieron a un total de 11 familias.

B3 Através de la escuela se consiguid que los nifios tuvieran un afrontamiento activo de la
enfermedad, y estuvieran en contacto con otros nifios en una situacién similar a la suya.
B3 Alos padres se les proporciond herramientas para que sean agentes de salud.

B3 En las sesiones se dieron estrategias para afrontar las distintas situaciones que pue-
dan surgir relacionadas con la enfermedad.

ConArtritis organizd una charla para aclarar dudas y mostrar la realidad de los medicamen-
tos biolégicos originales y los biosimilares en el tratamiento de la artritis reumatoide y la
espondilitis anquilosante.

Bajo el titulo "Medicamentos biolégicos: originales y biosimilares. Mitos y realidades
en artritis reumatoide y espondilitis anquilosante”, la Coordinadora Nacional de Ar-
tritis impulsé el 26 de mayo esta mesa redonda en el Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e lgualdad.
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La Dra. Rosario Garcia de Vicuna, jefa del Servicio de Reumatologia del Hospital Uni-
versitario La Princesa, y el profesor Fernando de Morga, del departamento de farmaco-
logia, terapéutica y toxicologia de la Universidad Auténoma de Barcelona, fueron los
profesionales encargados de impartir las charlas en las que se aclararon las dudas
sobre estos medicamentos.

Elacto fue inaugurado
por la por la Dra. Palo-
ma Casado Durandez,
Subdirectora General
de Calidady Cohesion
de la Direccién Gene-
ral de Salud Publica; y
moderado por Anto-

nio |. Torralba, presi-

dente de ConArtritis. El Ministerio de Sanidad reconocié la labor
informativa de ConAtrtritis. L4 L et

B3 A la mesa redonda acudieron mas de 60 personas, entre los que se encontraban
pacientes, familiares y representantes de otras asociaciones de pacientes.

B3 Se recogieron siete impactos en medios de comunicacién.

FORO SOBRE CUESTIONARIOS DE CALIDAD DE
VIDA EN PACIENTES CON ARTRITIS REUMATOIDE

Los cuestionario de calidad de vida que se entregan a las personas con artritis reuma-
toide para percibir su situacidon no siempre son adecuados o lo suficientemente com-
pletos, por ello, la Coordinadora Nacio-
nal de Artritis promovié este proyecto
con el que se pudo conocer el grado de
conocimientoy el valor percibido de los
cuestionarios de calidad de vida entre
las personas con artritis reumatoide; pro-
fundizar en las experiencias y opiniones
de los pacientes en cuanto a dichos
cuestionarios, con el fin de detectar erro-
res o propuestas de mejora que incidan
en su efectividad; asi como validary ana-
lizar con los participantes el cuestionario R844-NP4 con el fin de conocer aquellos
elementos susceptibles de mejora. Para la obtencién de datos se organizd un grupo
focal, en el que se debatié de forma libre aquellas cuestiones propuestas por el mode-
rador de la dindmica durante casi cuatro horas. En la dinamica se hablé de la percepcion,
conocimiento y grado de mejora de los cuestionarios, se analizé el cuestionario R844-
NP4y se conté con la intervencién del Dr. Antonio Gémez, asi como con la colaboracion
de la Fundacion Mas que Ideas.
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ConArtritis impuls6 la realizacién de un estudio para recoger las vivencias y experiencias
laborales de las personas que padecen artritis.

Siendo conscientes de los problemas que suelen tener las personas con artritis en su
ambito laboral, ConArtritis y el portal digital In-pacient.es pusieron en marcha el estudio

pa en el estudio sobre
acto de la Artritis en la

"Situacion laboral de las personas con artritis”. A través de este portal las personas in-
teresadas pudieron contestar un breve cuestionario en el que se preguntaban aspectos
relacionados con su vida laboral, el ambiente en el trabajo, su estado emocional, su nivel
de incapacidad y/o discapacidad, etcétera.

Para incentivar la participacion en el estudio, se hizo difusion a través de las redes so-
ciales de ConArtritis y de In-pacient.es, y se realizaron varios mailing dirigidos a las aso-
ciaciones que forma parte de ConArtritis, y a los usuarios del SIO y del SIL de ConArtritis.

RESULTADOS

B3 Desde la puesta en marcha del estudio hasta su cierre participaron 179 personas.

B3 Los resultados obtenidos se han recogido para futuras comunicaciones y cubrir las
necesidades las personas con artritis.

ConArtritis llevo a cabo el estudio “Impacto de la artritis psoriasica en la calidad de vida
del paciente”, cuyos datos se daran a conocer en 2016. Para su elaboracion se entre-
vistd a 150 personas afectadas de artritis psoriasica del territorio espafol. A través de
una serie de preguntas se pudo obtener respuesta de como esta enfermedad afecta a
la calidad de viday a la situacion laboral de la persona que la padece. Las entrevistas
se realizaron por teléfono conforme a la legislacion vigente sobre proteccion de datos.

La informacion
sobre los

nuevos
tratamientos
esdelamas
demandada
por parte de
las personas
con artritis.
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“MI CONSULTA CON EL REUMATOLOGO”
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La Coordinadora Nacional de Artritis publicé el libro "Mi consulta con el reumatélogo”,
dentro del proyecto AnimarT. Se trata de una herramienta con la que se pretende ayu-
dar a las personas que padecen artritis reumatoide a aprovechar al maximo la consulta
con su reumatologo. Esta dividido en dos partes; una inicial, mas informativa, donde se
explica el origen y las caracteristicas mas importantes de la artritis reumatoide; y una
segunda parte mas practica en la que, a través de una guia, se pretende acotary eliminar
las barreras que puedan surgir en la comunicacion con el médico, mediante situaciones
comunes con las que se puede encontrar la persona que padece esta enfermedad. La
finalidad es poder identificar las dudas, temores y transmitir al especialista de forma
claray concreta las preguntas.

"Mi consulta con el reumato6logo” se publico en papel, con una tirada limitada, y también
esta disponible para descargar en la pagina web de ConArtritis.

RESULTADOS

B3 Para dar a conocer la publicacién, se envi6 una nota de prensa, la cual tuvo 19 impac-
tos, lo que se traduce en una audiencia de 3.655.147 y una valoracion econémica
de 355.059 euros.

B3 La entrada donde se anuncié la creacion del libro, dentro de la pagina web de
ConArtritis, tuvo 1.280 visitas hasta el 31 de diciembre.

Dentro de la accion AnimarT también se crearon unas tarjetas postales con ilustraciones

y mensajes de apoyo relacionados con la artritis reumatoide. Dichas ilustraciones se
presentaran en diferentes foros de arte.
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P AR T I C I P A M O S

La Asociacion Nacional de Informadores de la Salud (ANIS) celebré el 28 de enero la
Jornada "Medicamentos bioldgicos originales y biosimilares en Espafa: la vision de los
pacientes, la administraciény los profe-
sionales sanitarios”, en la que se reunie-
ron representantes de estos tres ambi-
tos. Fue un encuentro abierto al debate
en el que se pretendi6 dar respuesta a
muchas de las incégnitas que suscitan
estos farmacos. En el encuentro partici-
pd Antonio |. Torralba, presidente de Co-
nArtritis, como representante de pacien-
tes que pueden ser tratados con este
tipo de medicamentos. Junto a él estu-
vieron el Dr. D. Fernando de Morg, profesor del Departamento de Farmacologia, Tera-
péutica y Toxicologia de la Universidad Autbnoma de Barcelonay consultor académico
internacional en Regulacion y Mercado de Biosimilares; el Dr. D. Federico Diaz Gonzélez,
reumatologo del Hospital Universitario de Canarias; y D2 Carolina Gonzalez Criado,
subdirectora general de Farmacia y Productos Sanitarios del Servicio Galego de Saude
(SERGAS). Entre los temas que se trataron destacé el desconocimiento que hoy en dia
auln existe sobre los medicamentos biotecnolégicos biosimilares, asi como el acceso
que tienen los pacientes a estos tratamientos.

Alo largo de 2015, ConArtritis participd en dos sesiones en la Clinica Legal de la Facul-
tad de Derecho de la Universidad de Alcala. Los dias 27 de febreroy 27 de noviembre,
Antonio |. Torralba, presidente de ConArtritis, impartié una
charla sobre las nociones basicas de la artritis reumatoi-
de a los alumnos de dicha clinica, quienes suelen tratar
los problemas legales de las personas que solicitan ayu-
da en ConArtirtis. Ademas de hablar de la enfermedad,
Antonio . Torralba explicé los principales problemas so-
ciales que se suelen detectar en la asociacion y que afec-
tan a las personas que viven con la enfermeda.
En las sesiénes también participaron representantes
de otras asociaciones de pacientes.

ConArtritis informa sobre
los problemas legales de las
personas con artritis.
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La Universidad Autdbnoma de Madrid (UAM) invit6 a Antonio . Torralba a participar en la
mesa redonda "Asociacionismo y ONGs en el manejo de la cronicidad y la dependencia”,
el 26 de marzo en el Seminario VIl Facultad de Medicina de Madrid. Junto con el presi-
dente de ConArtritis estuvo
Juan Santiago Martin Huarte,
vicepresidente de la Asocia-
cion Nacional de Alzhéimer
(AFALcontigo); Maria Garcia,
coordinadora de enfermeria, y
Luz M@ Buritica, enfermera de
residencia de mayores, ambas
de la Fundacion Santa Lucia de
Caritas Madrid; y un represen-
tante de la Asociacién Espafiola de ELA. Las intervenciones fueron moderadas por Ana
Palmar, profesora de la seccion departamental de Enfermeria, de la facultad de enfer-
meria de la UAM, y coordinadora de la asignatura de master Cronicidad y Dependencia.

En el encuentro se hablé del trabajo de las asociaciones de paciente y de las ONGs con
las personas que padecen una enfermedad cronica, como es la artritis, y de como estas
entidades les ayudan para evitar su dependencia.

ConArtritis da
la vision de los
pacientes sobre
medicamentos

"Percepcién de los medicamentes de de marcay

marca frente a les genérices” genéricos.
] E

Antonio |. Torralba particip6 en la presentacion del estudio "Percepcién de los medica-
mentos de marca frente a los genéricos” en el que se recoge la visidon que la poblacidn
tiene sobre ambos tipos de farmacos. Este trabajo ha recogido la opinion de poblacién
general (2.556 encuestas) y profesionales sanitarios (235 médicos, especialistas en
Atencion Primaria y otras especialidades) en cuestiones como las diferencias entre

Los

representantes
de ConArtritis
han transmitido
la situacion

de las personas
con artritis

en diferentes
jornadas, actos y
mesas redondas.
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los medicamentos innovadores y los genéricos en cuanto a precio, bioapariencia, y la
contribucién de ambos a la sostenibilidad del sistema sanitario y a la investigacion.

El presidente de ConArtritis estuvo en la presentacion del estudio, que tuvo lugar el 28 de
abril, junto con el doctor Luis Garcia-Giralda Ruiz, médico especialista en Atencion Primaria
en el Centro de Salud Murcia-Centro San Juan (Murcia); el doctor Miguel Angel Ruiz Iban,
médico especialista en traumatologiay cirugia ortopédica en el Hospital Universitario Ramén
y Cajal (Madrid); la representante de Kantarhealth, Berna Buenestade, y el de Pfizer, Juan José
F. Polledo, director de Relaciones Institucionales. Antonio I. Torralba manifest6 que lo mas
importante es que el paciente siempre esté bien informado para que no haya problemas de
adherencia al tratamiento ni equivocos porque esto conlleva una reduccion del bienestar
de las personas, asi como una mayor inversion en recursos por parte de todos.

V FORO DE LA DISTRIBUCION FARMACEUTICA

La Coordinadora Nacional de Artritis fue invitada a participar en el "V Foro de la Distri-
bucion Farmacéutica” organizado por la Federacion de Distribuidores Farmacéuticos
(FEDIFAR). Antonio I. Torralba intervino en la mesa “El Nuevo Rol de la Oficina de Far-
macia” donde transmitio la vision que tiene el paciente sobre el farmacéutico comu-
nitario, como un profesional sanitario seguro, cercano, y que “sabe de todo”; e invitd
a los farmacéuticos a que contasen con la labor de las asociaciones de pacientes en
todas aquellas tareas que ellos pueden asumir, como es un trato mas personalizado
para cubrir necesidades concretas, el poner en contacto a diferentes pacientes, darles
formacion sobre los tratamientos, etcétera, con lo que se les liberaria de trabajo para que
se centrasen mas en sus tareas farmacologicas y de atencién al paciente en su farmacia.
Junto con Antonio I. Torralba en la mesa estuvo Antonio Bernal, vicepresidente de la
Alianza General de Pacientes; JesUs Vidart, director
general de Gestion Econdmica y de Compras de
Productos Sanitarios y Farmacéuticos; y Fernando
Abellan, asesor juridico de la Sociedad Espanola
de Farmacia Comunitaria (SEFAC), quienes también
resaltaron la labor de las asociaciones de pacientes
dentro del Sistema Nacional de Salud.

I CONGRESO NACIONAL DE SEMERGEN
DE PACIENTES CRONICOS

Por tercer afno consecutivo ConArtritis estuvo presente en el Congreso Nacional de
SEMERGEN de Pacientes Crénicos organizado por la Sociedad Espafiola de Médicos de
Atencién Primaria (SERMERGEN), dirigido a las personas que padecen una enfermedad
cronica. Su finalidad es establecer un marco cientifico donde estas personas sean las
protagonistas. Esta tercera edicion tuvo lugar los dias 23 y 24 de abril en Toledo, y
ConArtritis particip6 como entidad representante de las personas que padecen artritis.
Ademads de informar a los asistentes sobre esta enfermedad, su presidente, Antonio
I. Torralba, formé parte del Comité Cientifico y fue el moderador de la Mesa debate
"Hablamos de artrosis: Adherencia de habitos saludables y tratamientos”.
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=== | os representantes
de ConArtritis
participaron de
E_ forma activa
en el Congreso
moderando una
mesaredondaya
través de un stand
informativo.
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La Coordinadora Nacional de Artritis, como entidad miembro de la Confederacion Es-
pafola de Personas con Discapacidad Fisicay Organica (COCEMFE), estuvo presente en
su Asamblea General Ordinaria, que se celebr6 el sabado 6 de junio. A ella acudié An-
tonio |. Torralba, presidente de ConArtritis, como representante de la entidad miembro
de la Confederacion.

Este acto sirvié de escenario para
trasladar las principales reivindica-
ciones de este colectivo al Gobierno
a través del director general de Po-
liticas de Apoyo a la Discapacidad,
Ignacio Tremino.

Durante la Asamblea General Ordi-
naria de la entidad se aprobaron por
unanimidad la memoria de actividades y el balance econémico de 2014, el programa
de actividades y el presupuesto de 2015 y la incorporacién de tres nueva entidades:
la Asociacion Espafiola del Suefio (ASENARCO), la Federacién Espafiola de Deportes de
Personas con Discapacidad Fisica (FEDDF) y la Confederacién Andaluza de Entidades
de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (Andalucia Inclusiva).

En 2015 ConArtritis tomé la
decisién de formar parte de
la Plataforma de Organiza-
ciones de Pacientes, agru-
pacién que fue presentada
el 12 de febrero con la inte-
gracion de 18 asociaciones
de diferentes patologias
con el denominador comdn
de la cronicidad. Uno de los
motivos de su creacidn s  de ConArtritis.

Antonio I. Torralba asisti6 tanto a la presentacion de la
Plataforma como a la Asamblea General como representante

ConArtritis

esta integrada
en diferentes
entidades con
el objetivo

de apoyar,
atn mas, al
movimiento
asociativo.
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darvoz a las personas que las entidades representan para conseguir que los sistemas de
saludy sociales ofrezcan una atencion integral y personalizada, en condiciones de acceso
universal, equidad, transparencia y sostenibilidad; y en los que se defiendan sus derechos
en todos los ambitos, politicas y actuaciones.

ELl 23 de abril la Plataforma de Organizaciones de Pacientes organizé su Asamblea General
Ordinaria en Toledo donde participé Antonio |. Torralba como representante de ConArtritis.

Como miembro de la Alianza General de Pacientes (AGP), la Coordinadora Nacional
de Artritis estuvo presente en la reunion bajo la representacion de Cinta Lacasta 'y
Marina Garcia, vocal y encargada de comunicacion, respectivamente, de la entidad.
La Alianza General de
Pacientes es una union
transversal de enti-
dades, asociaciones y
organismos sanitarios
alrededor de las organi-
zaciones de pacientes.
En su séptima Asam-
blea se produjo la toma
de posesion oficial del
nuevo presidente, Anto-
nio Bernal, que sustituia
a Alejandro Toledo.

En el acto de apertura
intervino el ministro de
sanidad, servicios socia-
les e igualdad, D. Alfon-
so Alonso, quien resalt6é
que es clave fortalecer
el movimiento asociati-
vo de los pacientes y que se debe apostar por un debate publico y de calidad. EL ministro
también valoro6 la labor y papel de los pacientes como sujeto activo con voz y capacidad
de influencia por lo que debe participar en la toma de decisiones.

A lo largo de la Asamblea también se present6 la actividad del Comisionado para la
Equidad 2014-2015, se analizaron las actividades desarrolladas por la Alianza durante
dicho periodo de tiempo y se presento el plan estratégico para 2015-2016.

El ministro
de sanidad,
Alfonso
Alonso,
acudid ala
asamblea.

ConArtritis colabor6 con el Servicio de Reumatologia de HM Hospitales a la largo de
2015 en la organizacion de tres talleres titulados "Dia a dia en la espondilitis anquilo-
sante”, cuyo objetivo fue informar a las personas que padecen esta enfermedad sobre
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su diagnostico, efectos, tratamientos, etcétera. Los talleres
fueron impartidos por las doctoras Paloma Garcia, Marta Valero

y Silva Rodriguez, todas ellas de dicho servicio de reumatolo-
gia. Para su organizacion también se conto con la colaboracion
de la Coordinadora Espafiola de Asociaciones de Espondilitis, y
Reumacare. Los tres talleres se realizaron en el Hospital Univer-
sitario HM Sanchinarro los dias 18 de mayo, 14 de septiembre y
14 de diciembre.

Del dia 19 al 22 de mayo el Palacio de Congresos de Sevilla congregd a mas de 1.100
especialistas en reumatologia, para celebrar el XLI Congreso Nacional de la Sociedad
Espanola de Reumatologia, donde también hubo espacio para las asociaciones de
pacientes, entre las que se encontraba la Coordinadora Nacional de Artritis.

Ademas de presentar todas las
novedades sobre los trata-
mientos, estudios sobre la si-
tuacion de diferentes enfer-
medades y el futuro de la
reumatologia, en el congreso
tuvieron cabida otros temas
que también afectan a la sa-
lud de las personas que pade-
cen una patologia reumatica. Uno de estos fue el que se tratd en la mesa redonda "E-reu-
matologia” en la que intervino Antonio I. Torralba, presidente de ConArtritis, quien
expuso como el entorno digital, es decir, paginas web, redes sociales y plataformas online,
estan ayudando a mejorar la calidad de vida de los pacientes, asi como a las asociaciones
a realizar su trabajo.

Durante los tres dias, ConArtritis estuvo presente con una mesa informativa donde
informé de su trabajo a los diferentes especialistas interesados, y también tuvo la
oportunidad de charlar y presentar la entidad al Grupo de Enfermeria de la Sociedad
Espafiola de Reumatologia.

Lanided 1.0

BEREFICICK,
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ConArtritis aporté la experiencia y vision de los pacien-
tes sobre la adherencia del paciente crénicoy polimedi-
cado en la jornada de presentacion del Programa FADH
— Centrados en la Adherencia organizada por la Funda-

La Coordinadora
ha sido invitada

aasistiry
participar en
diferentes actos
organizados por
entidades del
ambito sanitario
y social.
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cién de Educacién para la Salud (FUNDADEPS) del Hospital Clinico San Carlos y Atlantis
Healthcare el 28 de mayo. Fue Antonio I. Torralba el encargado de ofrecer la ponencia
"La enfermedad cronicay el paciente polimedicado. Vision en primera persona”.

Con el objetivo de intentar concienciar a la poblacion general de la importancia de la ad-
herencia al tratamiento, asi como al sector sanitario sobre el significado real de que sus pa-
cientes sigan sus indicaciones y recomendaciones terapéuticas, la Fundacion de Educacion
para la Salud del Hospital Clinico San Carlos y Altlantis Healthcare han creado este programa.

El presidente de ConARtritis fue invitado a completar un curso sobre comunicacion de la
Universidad Internacional Menéndez Pelayo para reforzar y ampliar sus conocimientos y
transmitirlos a las personas a quienes representa la entidad. "¢ Cémo innovar en la comu-
nicacion en salud? Nuevos recursos para mejorar
la percepcion de los pacientes sobre lainnovacién
y su valor” fue impartido los dias 29 y 30 de mayo.
En el participaron diferentes profesionale de la in-
formaciéon, como Manuel Campos Vidal, director
delInstituto de Comunicacién Empresarial y presi-
dente de la Academia de las Ciencias y las Artes de
Television de Espania; Sergio Alonso Puente, redactor jefe de Economia y Sanidad de La
Razén; o Francisco Lupiafiez-Villanueva, profesor de Ciencias de la Informacién y la Co-
municacién de la Universitat Oberta de Catalunya, entre otros. Los asistentes aprendieron
las claves para establecer una comunicacion eficaz en el 3mbito de la salud, la importan-
cia de que los ciudadanos estén bien informados en temas sanitarios o las nuevas opor-
tunidades de relacién comunicacion 2.0.

Laly Alcaide, directora de
ConArtritis, participé en el
"Programa de desarrollo de
las capacidades para las aso-
ciacionesy grupos de pacien-
tes” organizado los dias 29y
30 de mayo en Barcelona. En
esta sesion de trabajo consul-
tores profesionales ofrecieron

Laly Alcaide representé a ConArtritis en este acto.
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varios cursos de formacion sobre el desarrollo de las habilidades de comunicacién y de
representacion a representantes de diferentes asociaciones y grupos de pacientes.

ConAtrtritis, junto con otras asociaciones de pacientes, co-
labord en la organizacion del "Campamento de verano para
ninos con enfermedades reumaticas” de la Sociedad Espafio-
la de Reumatologia. Como en anteriores ocasiones, con esta
actividad se pretendié fomentar la autonomia de los nifios y
favorecer sus relaciones sociales y solidaridad, mientras que
también sirve de apoyo y ayuda a sus padres y cuidadores.

El campamento de 2015 se llevd a cabo del 27 dejunioal 11 de
julio en la granja escuela Albitana (Brunete), y acudieron en torno
3 40 nifos y adolescentes de entre 8 y 14 afnos de toda Espana.

Por invitacién de Unidad Editorial, Antonio I. Torralba particip6 en la conferencia "La
transparencia en a Industria Farmacéutica” el 23 de septiembre.

En concreto intervino en la mesa "La
transparencia en el ambito sanitario:
el punto de vista de los profesionales
y los pacientes” en la que expuso la
importancia que tiene que las per-
sonas que padecen una enferme-
dad estén totalmente informados
de todo lo relacionado con su salud,
y del papel que las asociaciones de
pacientes tienen para mejorar dicha
transparencia. En la conferencia se
hablé también de las nuevas normas
de transparencia que tienen que aplicar las empresas farmacéuticos.

ConArtritis
colaboraen
actividades
destinadas a

Por segundo afio consecutivo, la Sociedad Espafiola de Reumatologia organizé el todo tipo de
Congreso de Pacientes con Enfermedades Reumaticas. Como en su primera edicién, personasy
la Coordinadora Nacional de Artritis colaboré en la organizacién y estuvo presente re- de todas las
presentando a las personas con artritis reumatoide, artritis psoriasica, artritis idiopatica edades.
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y espondiloartritis. En concreto fue su presidente, Antonio I. Torralba, el que acudié
|_U al actoy participé en una mesa redonda donde debatid con diferentes especialistas
sobre la equidad del sistema sanitario y se expuso las diferencias entre discapacidad

e incapacidad, ambos temas que despiertan gran interés entre las personas que pa-
[:E US decen estas enfermedades.

El Congreso se celebr6 los dias 23y 24 de octubre en el Hotel Barceld Sants de Bar-
celona, y se trataron otros
temas como las asociacio-
nes de pacientes del futu-
ro, la atencion multidisci-
plinar, los biosimilares, el
soporte psicolégico y retos
y superacion.

Antonio |. Torralba hablé sobre equidad en el sistema sanitario.

Carmen Fondo
hablé del
papel de las
asociaciones
para ayudar
anifosy
familiares.

Con el objetivo de apoyar a los
nifos y adolescentes, asi como
a sus padres que, especialmente
demandan informacién, por se-
gundo afo consecutivo se orga-
nizé la Jornada nacional de las
enfermedades reumaticas en
ninos y adolescentes. Profesio-
nales, nifios, adolescentes y fa-
miliares se reunieron el 17 de septiembre en seis ciudades diferentes de Espaiia para
abordary hablar sobre estas patologias cronicas que afectan directamente en la vida
de los pequenos, asi como en la de las personas de su entorno. Madrid, Barcelona,
Sevilla, Valencia, Bilbao y Santa Cruz de Tenerife al-
bergaron una jornada, en cada lugar promovida por
una asociacion de pacientes de la region; mientras
que a nivel nacional se conté con la colaboracién de
la Sociedad Espanola de Reumatologia Pediatrica
(SERPE) y de ConArtritis.

mHm"-:EF En Madrid fue AMAPAR-ConArtritis la que encabez6

ENFERMEDADES REMATICRS lajornada, en la que se contd con la participacion de

E-"_F"'J"-'Di L EI'DI.EH EH'II_I-_"i profesionales sanitarios de los hospitales: Nifio Je-

e s sUs, La Paz, Gregorio Maranon, Severo Ochoa, Ramon

_1" - - | yCajaly 12 de Octubre; y la intervencién de Carmen
... S Fondo, secretaria general de ConArtritis.




";Qué sabe el pez del agua donde nada toda su vida? Comunicando con el paciente”
fue el titulo del foro en el que participé la Coordinadora Nacional de Artritis en el 60
Congreso de la Sociedad Espafola de Farmacia Hospitalaria celebrado en Valencia, del
11 al 13 de noviembre. En concreto, fue An-
tonio |. Torralba el encargado de transmitir
la labor informativa que realizan las asocia-
ciones de pacientes con su charla “El papel
de las asociaciones en la informacién a pa-
cientes”. En ella se transmitié como las aso-
ciaciones son un apoyo para todos los cana-
les de informacién que disponen las
personas que padecen una enfermedad,
como son los profesionales sanitarios, los
sociosanitarios, los medios de comunica-
cién, Internet, y su entorno; ya que con su
labor se complementa, se enriquece, se fil-
tra e incluso se mejora cuando hay errores, la informacion que reciben de los diferentes
emisores. Pero ademas "por medio de estudios, actividades, servicios especializados,
charlas, y otras acciones, las asociaciones informamos de forma directa a las personas
que lo necesitan. Por todo ello debemos ser considerados un agente mas del sistema

Carmen Fondo y Antonio |. Torralba acudieron al
congreso.

sanitario que vela por su sostenibilidad”, apunt6 el presidente de ConArtritis.

LR RFE L F
FARMACLA EN 71

ConArtritis fue invitada a esta jornada, en la que particip6 su presidente para explicar
cémo la modificacion de la Ley de Garantias puede afectar al paciente. Con él se en-
contraban el portavoz del PP en la Comision de Sanidad del Senado, Jesus Aguirre; el
presidente del Colegio Oficial de Farmacéuticos de Madrid (COFM), Luis Gonzalez; el
director del Departamento Técnico de Farmaindustria, Emili Esteve; y Ana Maria Quintas,
presidenta de la SEMERFATE. En su intervencién, Antonio I. Torralba manifesté que la

En diferentes
forosy
congresos,
ConArtritis
ha hablado
del papel
fundamental
que tienen las
asociaciones
de pacientes
dentro del
sistema
sanitario.
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eliminacion de la discriminacidn positiva hacia los genéricos “representa una mayor
capacidad de eleccion del tratamiento por parte del paciente, siempre y cuando, el ge-
nérico y la marca tengan igual precio”, y aiadid, “El paciente va a poder consensuar su
tratamiento con el médico y pedir en la farmacia su tratamiento habitual o el que desee”.

En su labor diaria de ofrecer informacién
y aportar el punto de vista de las personas
que padecen artritis reumatoide, artritis pso-
ridsica, artritis idiopatica juvenil y espondi-
loartritis, ConArtritis participd en diferentes
encuentros como fueron “"Hacia un sistema
sanitario basado en la creacién de valor”,
“Grandes conceptos sanitarios. El largo ca-
mino de la terapia innovadora: del labora-
torio al pacientes”, la IV Jornada de Puertas
Abiertas para organizaciones de pacientes, 0
la presentacion del Il Barémetro EsCrénicos.
Ademads, colabor6 con diferentes entidades
e investigadores en la revision de textosy la
elaboracion de estudios relacionados con
la artritis; mientras que aportd su conoci-
miento en varios Focus Group y en "Cafés
de expertos” con diferentes especialistas.
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En 2015 la Coordinadora Nacional de Artritis quiso darle mas importancia al area de
comunicacién, fomentando tanto la interna como la externa con el fin de mejorar la
relacién con sus asociaciones miembro, con el resto de asociaciones, con los diferentes
agentes sanitarios, empresas, administracion y poblacion general. Este trabajo se ha
visto reflejado en la respuesta que se obtuvo por parte de los medios de comunicacién
y de la sociedad, al incrementar su interés por la labor de ConArtritis.

Para ello se llevaron a cabo una serie de acciones:

ENVIO DE NOTA DE PRENSA

Cada una de las acciones que ConArtritis organizo abiertas al publico, se dieron a conocer
a través de una nota de prensa. Estas notas de prensa fueron elaboradas por el propio
equipo de comunicacién de la entidad; y en los casos que no fue asi, fueron revisadas y
aprobadas por el equipo antes del envio.

Gracias a esta difusion, ConArtritis tuvo una destacada presencia en los medio de co-
municacién, principalmente en los digitales especializados en salud, pero también en
los generales de prensa, television y radio. Algunos ejemplos son:

B2 Programa de radio Palabras Mayores. 6 de marzo de 2015.

B3 Periddico El Pais, 6 de mayo de 2015. "La ventana del paciente. Foro Albert Jovell”.
B3 Programa de television. Saber Vivir, Television Espafiola, 6 de mayoy 5 de octubre de 2015.
B3 Informativos Television Espaola, 1 de octubre de 2015.

B3 Programa de radio Cope Madrid, 14 de octubre de 2015.

DIFUSION EN REDES SOCIALES:

Las redes sociales se han convertido en los Ultimos afios en uno de los principales medios de
difusién de las actividades que realiza la Coordinadora Nacional de Artritis, ya que facilitan
la comunicacion directa con la sociedad, los medios de comunicacion, los especialistas y las
empresas. A través de ellas, no solo se informa del trabajo que se realiza, sino que también
se resuelven dudas, se pone en contacto a diferentes personas y se mandan mensajes de
apoyoy ayuda a quienes lo necesitan.

Elafo 2015 fue muy productivo para ConArtritis en lo que se refiere al seguimiento en redes

sociales. Dejando a un lado la repercusion de cada una de las actividades y eventos que
difundié a través de ellas, en términos generales se recogieron los siguientes resultados:
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Actividad Twitter
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La actividad y
presencia de
ConArtritis en
Twitter haido
en aumento
en los Ultimos
anos.
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Alo largo de 2015 en Facebook se ha generado un alto impacto, ya que, por media, las
publicaciones llegaban a mas de 1000 personas casi a diario.

DIFUSION EN LA PAGINA WEB

En 2015 se sigui6 trabajando para mejorar la accesibilidad, contenidos y disefio de la
pagina web de ConArtritis con el objetivo de que sea un canal de informacion de re-
ferencia para todas las personas que necesitan saber mas sobre la artritis reumatoide,
la artritis psoridsica, la artritis idiopatica juvenil y la espondiloartritis; asi como para
informar de las actividades de la Coordinadora.

Este trabajo se vio reflejado con la adjudicacién de dos sellos de calidad por parte
de dos entidades de referencia sanitaria digital, como son PortalesMedicos.com y
Medicina21, que avalan que la informacién que se ofrece en las webs es de interés
general, fiable, y apta para desarrollar una sociedad informada en temas de salud.
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Ademas, comparando los datos con 2014 podemos ver que la web gané audienciay la

conocieron nuevos usuarios.
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ConArtritis ha
aumentado
Su presencia,
tanto en
medios de
comunicacion
como en redes
sociales,y ha
generado mas
visitas a su
pagina web.
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CREACION DE LA REVISTA CONARTRITIS

En mayo de 2015 sali6 a la luz otro canal de informacidén y comunicacion de la Coor-
dinadora. Se traté del nimero O de la revista ConARtritis, una publicacion en papel, de
16 paginas a color y trimestral, que nacié con la finalidad de convertirse en nexo de
unién entre todas las asociaciones que pertenecen a ConArtritis, socios, profesionales
sanitarios, administracion y poblacion general interesada en la artritis reumatoide, la
artritis psoriasica, la artritis idiopatica juvenil y la espondiloartritis, y en las actividades
de ConArtritis y de sus asociaciones.

Este nimero O fue utilizado para dar difusion y presentarla a todos los posibles intere-
sados. Es por ello que fue entregada de forma gratuita en los siguientes eventos, actos
y actividades entre otros:

B3 XLI Congreso de la Sociedad Espafiola de Reumatologia.

B3 Mesas informativas de “Octubre, mes de la artritis y la espondiloartritis”

B2 Xl Jornada Nacional de Artritis

B2 Jornada “"Medicamentos biolégicos: originales y biosimilares. Mitos y realidades”.
B3 Seminario embarazo.

B3 Encuentros “De paciente a pacientes” de Mérida y Palencia.

B2 Il Jornada de nifios con enfermedades reumaticas.

B3 Sesiones informativas “Artritis reumatoide, claves para un buen control de la enfer-
medad”.

La publicaciéon tuvo muy buena aceptacion, destacando el reconocimiento publico en
la Jornada "Medicamentos bioldgicos: originales y biosimilares. Mitos y realidades” de
la Dra. Paloma Casado, subdirectora general de Calidad y Cohesién de la Direccién
General de Salud Publica, Calidad e Innovacion del Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, quien felicit6é a ConArtritis por la iniciativa de crear dicha revista.

Con el objetivo de ofrecer informacién ve-
raz, de calidad y segura para los lectores,

COORDINADORA NACIONAL DE A

ConArtritis cre6 un comité editorial para la

revista formado por los siguientes profe-

sionales:

B3 Dr. Javier Bachiller, reumatélogo del Hos-
pital Ramo6n y Cajal de Madrid.

B3 Dra. Marta Redondo, psicéloga de la Uni-
versidad Rey Juan Carlos .

B3 Alfonso Riaza, terapeuta ocupacional de
Salud Madrid.

B3 Francisco Garcia-Muro, fisioterapeuta y
profesor en Universidad San Pablo CEU
(Madrid).

B2 Inés Grande, trabajadora social de la
Coordinadora Nacional de Artritis.
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OTROS CANALES DE DIFUSION

La Coordinadora Nacional de Artritis también utilizé otros canales de difusidn para
comunicar sobre su trabajo. Entre ellos se encuentran los portales digitales:

B3 Somos Pacientes.
B3 Personas que.

B3 Red Pacientes.
B3 In-pacient.es

A su vez, las asociaciones miembro de la entidad también apoyaron la labor de comu-
nicacién ayudando a difundir ciertas acciones y actividades; de la misma forma que lo
hicieron la Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica
(COCEMEFE), la Alianza General de Pacientes (AGP), la Plataforma de Organizaciones
de Pacientes (POP) y Foro Espafiol de Pacientes (FEP), por ser ConArtritis miembro de
todas ellas.
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PRESENCIA
INTERNACIONAL

I N T E R N A C I O N A L

Con el objetivo de extender su trabajo y darlo a conocer fuera de Espafia, mientras que
también adquiere conocimientos, experiencias e informacién de otras entidades que
trabajan a nivelinternacional, la Coordinadora Nacional de Artritis particip6 en diferen-
tes actividades y eventos fuera de Espafa durante 2015. Las mas destacadas fueron:

El 13 de febrero de 2015, la Coordinadora Nacional de Artritis particip6 en el encuen-
tro ProActive, celebrado en Londres, en el que se informé y se dieron claves a médi-
cos especializados en reumatologia y a representantes de asociaciones de pacientes
para mejorar la comunicacién entre ellos. Como representante de ConArtritis acudio
Henar Pérez quien formd parte del grupo de “pacientes” del cual se sacaron estas
conclusiones, entre otras, la importancia de explicar qué esy en qué consiste la artri-
tis reumatoide porque no todas las artritis son iguales; establecer una comunicacién
abierta con el reumatélogo, sin que haya miedo de plantear las dudas; e informar que
eltratamiento y los cambios que se hagan de éste debe ser una decisién tomada entre
el paciente y el reumatologo.

Henar Pérez resaltd de este encuentro lo interesante que resulta intercambiar opinio-
nes con pacientes de otros paises asi como con el personal médico de estos.

ConArtritis, durante los dias 3y 4
de marzo, asistié en Mdnich al VIl
Intercambio Internacional de Expe-
riencias entre Organizaciones de
Pacientes (IEEPO) junto con mas de
medio centenar de asociaciones in-
vitadas de diferentes paises. Como
representante de ConArtritis acudio
su presidente, Antonio Ignacio To-
rralba, junto con él también estuvie-
ron los representante de otras nueve
asociaciones de pacientes de Espafia
(AEACAP, AAMElanoma, AEAL, ASACO, ASATE, Gepac, EME, Europa Colon y AFFEPI) con
quienes compartié experiencias.

Algunas de las conclusiones que se recogieron del encuentro fueron la importancia
de invertir en salud para optimizar recursos, que la transparencia debe ser primordial
en el trabajo de las asociaciones de pacientes, y que el contacto entre las diferentes
asociaciones de pacientes favorece su empoderamiento y les hace mas fuerte, entre

otras ideas.



ConArtritis fue invitada a
participar en el encuentro
"2015 RA NaRAtive Advi-
sory Panel Meeting” cele-
brado en San Francisco los
dias 5y 6 de noviembre. En
concreto, el papel de Anto-
nio |. Torralba, que acudid
como representante, fue
dar el punto de vista de los
pacientes en lo que se re-
fiera a la comunicacion que
tienen con los médicos y el
grado de satisfaccién sobre los tratamientos que se estan utilizando para la artritis
reumtoide. El acto se basé en los resultados obtenidos en "narRAtive”, una encuesta
realizada entre reumatélogos de 16 paises diferentes cuyo objetivo era identificar las
barreras que impiden el tratamiento éptimo de la enfermedad, y descubrir qué hace
falta para obtener mejores resultados de tratamientos.

Representantes
de ConArtritis
acudieron a
diferentes actos
fuera de Espana
para transmitir
la experiencia de
los pacientes de
nuestro pais.

43

a

GO I.rﬁ |5

e g a=



ASOCIACIONES
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La Asociacion de Artritis Santiago (AAS) centré su trabajo en 2015, especialmente, en
estos servicios, acciones y actividades.

B3 Servicio de informacion, asesoramiento, orientacién y apoyo

Se ofreci6 en la sede de AAS donde se prestd una atencion directa personalizada, telefo-
nica o mediante email a quienes lo reclamaron por tener dudas o necesitar informacion
sobre la artritis o/y la asociacion.

B3 Servicio de asistenciajuridica

Este servicio estd a cargo de la letrada Emilia Vazquez Rodriguez y es gratuito para
los asociados. El asesoramiento que se prestd a aproximadamente 15 socios, abarcd
diferentes tematicas.

B2 Balneoterapia

La asociacion organizo6 dos salidas en 2015, una en mayo y otra en noviembre. Ambas
duraron cinco dias y en ellas los asistentes recibieron tratamientos personalizados para
las personas con enfermedades reumaticas. En cada una de ellas hubo una media de
40 asistentes.

B3 Talleres

Se realizaron dos talleres a través da Escola
Galega de Salde. El primero se organizoé el
29 de mayo en el que se trataron los "Tras-
tornos asociados en enfermedades reuma-
ticas” y fue impartido por la Dra. Eva Pérez
Pampin en el Hospital Clinico de Santiago.
Asistieron a este taller 25 personas.

El segundo se celebré en 23 de octubre
y trat6 el tema "Discapacidad en las En-
fermedades Reumaticas”. Lo impartié la abogada Dfia. Emilia Vazquez Rodriguez y la
trabajadora social Diia. Begona Lehmkuhl Deiros. Asistieron a este taller 20 personas.

B2 Risoterapia

Con motivo del 10° aniversario de AAS se realiz6 un taller de yoga de larisa en la Casa
de las Asociaciones en Santiago, el dia 23 de abril. El objetivo de este taller fue que los
socios pudieran relajarse y olvidarse de todos los problemas por un dia. Asistieron 25
personas.

B2 Gimnasia osteoarticular

Se imparti6 de octubre a junio en el Centro Sociocultural de Fontifias. Las actividades
que se realizaron fueron Tai Chi, Chi Kung y meditacién a las que asistieron una media
de 15 personas.

k3 Foro Dia Mundial de la Artritis
Tuvo lugar el 19 de octubre en la Conselleria de Sanidade en Santiago de 18:00h a
20:00h. Al foro asistieron el Dr. Alejandro Souto Vilas, reumatélogo; y Dia. Sandra Mujico
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Pena, como presidenta de AAS. Los asistentes pudieron plantear sus dudas las cuales
fueron respondidas al momento. Se respondieron unas 20 preguntas.

B3 Excursiones y salidas culturales

Se realizaron dos salidas. La primera de ellas consistié en una comiday visita a Ourense el
15 de marzo a la que asistieron 50 personas. La siguiente duro del 18 al 20 de septiembre
y se visitaron diferentes ciudades de Portugal, en este caso el grupo fue de 20 personas.

B3 Octubre, mes de la artritis y la espondiloartritis
Dentro de esta campania, AAS particip6 con la organi-
zacion de la Xl Jornada Nacional de Artritis celebrada
el 16 de octubre en el Hospital Clinico de Santiago a
la que asistieron 80 personas.

Con motivo del Dia Nacional de la Artritis (1 de octu-
bre) se instalaron mesas informativas en el Hospital
Clinico de Santiago, Hospital Provincial de Conxo y
Ambulatorio Concepcion Arenal.

La finalidad de estas actividades fue informary dar
las herramientas necesarias a todos los interesados para mejorar los aspectos que pue-

den afectar a su dia a dia.

La Asociacion Ciudad Real de Enfermos de Artritis Reumatoide, Psoriasica, Idiopatica
Juvenily Espondiloartitis (ACREAR) centrd su trabajo en 2015, especialmente, en estos
servicios, acciones y actividades.

B3 Servicio de informacién y orientacion
Se dirigi6 a los pacientes y familiares a quienes se les informé sobre la patologia y se
les entreg6 manuales.

B3 Servicio de orientacién laboral y seguridad social
Se ofreci6 informacion y asesoramiento para mejorar la situacion laboral y social de las
personas que lo solicitaron.

2 Taller “"Mantenimiento de la actividad fisica en la Artritis Reumatoide”

En este taller se ensefnaron una serie de ejercicios pautados y dirigidos por la monitora
especialista, Andrea Bravo, diplomada en Fisioterapia
y Enfermeria, con experiencia también en ejercicios
fisicos adaptados a diferentes patologias. Cada com-
ponente del grupo realiz6 los ejercicios de acuerdo a
sus posibilidades y limitaciones, por lo que eran to-
talmente personalizados. Las sesiones tuvieron una
duracién de una hora, y se impartieron los jueves.
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B3 Actividades enfocadas al ejercicio fisico

* EL 10 de enero se realizé un recorrido por una pista de run-
ning, se impartié una clase de yoga y se termind con una co-
mida de hermandad en club "Nudos” de Ciudad Real. En la
actividad participaron 20 personas.

* Ruta de senderis-
mo por la Laguna
del Prado en Po-
zuelo de Cva. Esta
actividad formo
parte del programa "Deporte es salud”, y se
organizo el 14 de febrero con la participa-
cién de nueve personas. También dentro de
este programa, el 9 y 10 de mayo se organiz6
el "Running solidario 24 h.” por un circuito urbano en la localidad de Las Casas, que
termind con unas "Migas solidarias” y la entrega de trofeos. En este caso participaron
503 personas.

* Ruta en bicicleta con recorrido de Ciudad Real a Las Casas, con un total de 14 km. Se
organiz6 el 27 de marzo.

° Ruta senderista por el Parque Natural de
Cabanieros, en la que se visito el drea de re-
creo del Pantano Torre Abraham, se hizo una
ruta por el parque, y se visit6 el Centro de
Interpretacion “Casa Palillos”. Para terminar
se hizo una comida de hermandad con los 45
participantes. Esta ruta se hizo el 18 de abril.

* EL 26 de septiembre se organiz6 otra ruta
de senderismo, en este caso por el Parque Nacional de Las Lagunas de Ruidera.

B3 Acciones informativas
* Puesta en comiUn médico-paciente, en Madrid el 16 de abril.

¢ Stand informativo en Hipermercado E’leclerc de Ciudad Real el 24 de mayo.

* Charla de sensibilizacién dirigida a nifios de educacion primaria sobre artritis reuma-
toide, en el Colegio "Dulcinea del Toboso" de Ciudad Real.

B2 Octubre, mes de la artritis y la espondiloartritis

ACREAR particip6 en Octubre, mes de la artritis y la espondiloartritis con la peticion
y final culminacion de la iluminacidn de la estatua de El Quijote en Ciudad Real con
el objetivo de fomentar la visualizacion de la artritis, el 1 de octubre, Dia Nacional de
la Artritis. A su vez, también organizé la Xl Jornada Nacional de Artritis en el Hospital
General Universitario de Ciudad Real, el 17 de octubre, a la que asistieron 35 personas
y culmind con una comida de hermandad.

Como parte de la campana también instalé mesas informativas en la Plaza Mayor, en

la Plaza de la Constitucion y en el Hospital General Universitario de Ciudad Real el 5
octubre.
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B2 Otras acciones
» Sesiones de rehabilitacion.

e Asistencia a actos, jornadas, ponencias, etcétera.
* Intervenciones en prensa, radio y tv.
* Organizacion de la Asamblea General Ordinaria, el 14 de marzo, con 25 asistentes.

* Viaje de recreo a Alcocéber (Castelldn) con 13 perso-
nas del 29 mayo al 1 de junio.

* ACREAR colaboré en la realizacion de un video para
el Dia de la Discapacidad, que se celebra el 4 de di-
ciembre.

® Reunidon con Carmen Quintanilla sobre las "Necesida-
des de las Asociaciones” el 16 de noviembre.

* Asamblea Extraordinaria ACREAR con 20 asistentes
el 28 de noviembre.

A)Eay

La Asociacion Jienense de Enfermos con Artritis Reumatoide (AJEAR) centr6 su trabajo
en 2015, especialmente, en estos servicios, acciones y actividades.

k2 Servicio de informacién y orientacion

Se prestd durante todo el afio en la sede de la
asociacioén, por via telefénica, y a través del correo
electrénico.

B3 Talleres de psicologia y fisioterapia

Se realizaron de octubre a junio, con sesiones de
tres horas semanales, alternando los martes en ho-
rario de manana. Estos talleres se impartieron en el Centro de Psicologiay en el salon
de la sede de AJEAR. A ellos acudieron entre 15y 20 personas.

2 Taller de baile de salén

Comenzé en noviembre de 2014 y finalizd
en junio de 2015, con clases dos veces a la
semana, los lunes y miércoles, en horario de
manana. En este taller estuvieron apuntadas
12 personas.

B2 Taller de yoga

Desde el mes de septiembre a mayo, se im-
partié durante dos horas semanales, los lu-
nesy jueves, en Valdepefas de Jaén. Participaron 20 personas.

B2 Octubre, mes de la artritis y la espondiloartritis
Dentro de esta campafia, y con motivo del Dia Nacional de Artritis, el 1 de octubre en
horario de 9 a 14 horas, se informé a todos los interesados con tres mesas informativas,
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dos de ellas ubicadas en el Hospital Médico-Quirlrgico y una en el Hospital Neuro-Trau-
matologico de Jaén. En ellas participaron multitud de voluntarios.

También dentro de la campana, AJEAR organizé la Xl Jornada Nacional de la Artritis el
31 deoctubre, de 11 a 14 horas en el Parador de Turismo Castillo de Santa Catalina de
Jaén. A lajornada asistieron 51 personas.

B2 Otras acciones

AJEAR organizé reuniones de la Junta Directiva en su sede, y actividades de ocio y con-
vivencia entre los socios y familiares. Sus representantes también acudieron a los actos
mas importantes en los que se requirié su presencia.

La Asociacion Madrilefa de Personas con Artritis Reumatoide, AMAPAR-ConArtritis,
centr6 su trabajo en 2015, especialmente, en estos servicios, acciones y actividades.

B2 Servicios

* En 2015 se mantuvo el servicio de informacién y orientacion que la asociacion comen-
z6 en 2009. Las atenciones se realizaron a través de teléfono, email y presencialmente.
A lo largo del afio se atendieron 311 personas.

* Con el Master de psicologia clinica y de la salud de la Universidad Camilo José Cela
se ofreci6 atencion psicologica individual a quienes lo solicitaron. En total se atendié a
31 personas durante todo el afio.

B2 Cursos

¢ "Control de la ansiedady el estrés"”. En colaboracion con el Master de inteligencia emo-
cional e intervencion en emocionesy salud de la Universidad Complutense de Madrid,
en los meses de enero a abril se impartié este curso por dos licenciados en psicologia.
En el curso participaron un total de 34 personas.

* "Habilidades sociales”. Aligual que el curso "Control de la ansiedad y el estrés”, la
asociacion imparti6 este curso en colaboracion con el Master de inteligencia emocio-
nal e intervencidén en emociones y salud de la Universidad Complutense de Madrid.
Se impartié los mismo dias que el anterior citado y con los mismos profesionales en
psicologia. ElL nimero de alumnos también fue 34 personas.

48



B2 Atencion en hospitales
AMAPAR-ConArtritis llevd a cabo dos proyectos en el ambito hospitalario:

* De paciente a paciente en el hospital de dia. A través de él, voluntarios de la asociacién
proporcionaron informacién y consejos, mientras que compartieron experiencias con
personas con artritis que reciben su tratamiento en los hospitales de dia del Hospital
General Universitario Gregorio Marafion y el Hospital Universitario 12 de Octubre.

* saipAR. Es un servicio de apoyo e informacion dirigido a personas con artritis reuma-
toide, artritis psoriasica y 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.

B2 Octubre, mes de la artritis

y la espondiloartritis

AMAPAR-ConArtritis colaboré en las gestiones
necesarias para que el ayuntamiento de Madrid
iluminase la fuente La Cibeles y la Puerta Alcald
de Madrid con motivo de la celebracién del Dia
Nacional de la Artritis, el 1 de octubre.

Dentro de la campafia también organizé la XI
Jornada Nacional de Artritis celebrada el dia
29 de octubre, en el salén de actos del Centro
Cultural Francisco Fatou en Villa de Vallecas. A
la jornada acudieron 48 personas.

B2 Jornada niiios con enfermedades
reumaticas

Con el objetivo de apoyar a los nifios y adoles-
centes, asi como a sus padres que, especial-
mente demandan informacion, por segundo
afo consecutivo se organiz6 la Jornada Nacional de Enfermedades Reumatologicas
Pediatricas. Profesionales, nifios, adolescentes y familiares se reunieron el 17 de sep-
tiembre en seis ciudades diferentes de Espafa para abordar y hablar sobre estas
patologias crénicas que afectan directamente en la vida de
los pequenios, asi como en la de las personas de su entor-
no. En Madrid fue AMAPAR-ConArtritis la que encabezé la
jornada, en la que se conto con la participacion de profe-
sionales sanitarios de los hospitales: Nifio JesUs, La Paz,
Gregorio Marafnén, Severo Ochoa, Ramény Cajaly 12 de
Octubre; y la intervencién de Carmen Fondo, secretaria ge-
neral de ConArtritis.

B2 Charlas informativas
La asociacion colabord con ConArtritis en el proyecto "De pa-
ciente a paciente” para organizar una serie de charlas donde
especialistas en reumatologia y personal de enfermeria dieron e m;%‘i““dad??%mgeamsf S
respuesta a las dudas que plantearon las personas con artritis A“F.'. '

conartritis
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Se organizaron las siguientes:

* Fundacién ONCE: 18 de febrero.

* Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO): 25 de febrero.
¢ Centro Sociocultural Francisco Fatou: 23 de abril.

B3 Participacion

La asociacion fue invitada al XIX Congreso de la Sociedad Madrilefia de Reumatologia
de la Comunidad de Madrid, SORCOM, donde estuvo presente con un stand. Alli se in-
formo a los especialistas en reumatologia y profesionales de enfermeria reumatologia
de la Comunidad de Madrid sobre el trabajo que realiza AMAPAR-ConArtritis.

La Asociacion Mostolefa de Espondilitis y Artritis (AMDEA), centré su trabajo en 2015,
especialmente, en estos servicios, acciones y actividades.

B2 Actividades y servicios

* Rehabilitacidn-pilates. Se ofrecio a los socios,
en tres clases a la semana.

* Fisioterapeuta personalizado. Se ofreci6 a los
socios de forma semanal.

* Balneoterapia. Se ofreci6 a los socios en mayo
y noviembre.

* Jornada de convivencia en la Panera para socios en junio.

* Sensibilizacion y divulgacion de la artritis. Se dirigi6 a los socios y a la poblacion
general en octubre.

e Participacién enla Semana de la Salud de Mdstoles en abril. Se informé a la poblacidn general.

B2 Octubre, mes de la artritis y la espondiloartritis

AMDEA colabord en las gestiones necesarias para que el ayuntamiento de Moéstoles
iluminase la fachada de su edificio con motivo de la celebracion del Dia Nacional de la
Artritis, el 1 de octubre.

Dentro de la campana, AMDEA coloc6 mesas informativas el 6y 13 de octubre, en el Hospital
Universitario de Méstoles y en el Hospital Universitario Rey Juan Carlos, respectivamente.
Por altimo organizo la XI Jornada Nacional de Artritis el 13 de octubre en el Centro
Participacion Ciudadana de Mostoles.
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La Asociacion Artritis Oscense (ARO), centrd su trabajo en 2015, especialmente, en estos
servicios, acciones y actividades.

B3 Actividades deportivas

° Microgimnasia: Consiste en realizar actividad fisi-

ca adaptada a la enfermedad mediante ejercicios

enfocados en determinadas zonas que mejoran
notablemente el anquilosamiento. ARO organiz6
sesiones de microgimnasia los lunes por la tarde

y la asistencia media a esta actividad fue de 12

personas.

Aquagym: Es una modalidad de fitness acuatico donde se trata de desarrollar nume-

rosos ejercicios centrados en la tonificaciéon muscular. EL acompafiamiento musical

marca el ritmo y la intensidad de la actividad. ARO comenz6 con esta actividad los
martes, pero en septiembre, al inicio del curso, la cambid a los lunes. Acudié una
media de 9 personas.

* ARPER: Trata de ensefar a cada persona la utilizacion de las técnicas y pautas de
rehabilitacion apropiadas para su caso particular, integrandolas en un “protocolo de
rehabilitacion”. Esta actividad no fue propia de ARO pero participaron cuatro sociosy
se realizo los miércoles por la tarde.

B2 Actividades de ocio

° Manualidades: Mediante la realizacion de manualidades, 10 socias pasaban un rato
agradable los miércoles por la tarde. En el taller de manualidades se realizaron multi-
tud de objetos de abalorios, joyas, alfombras, bolsos, etcétera. Ademas, gracias a esta
actividad, se trabaja la psicomotricidad fina.

* Baile: En noviembre se comenz6 con clases de baile los martes por la tarde. A esta
actividad asistian una media de 10 socias.

o Café-refresco: El 4 de junio, aproximadamente 20 personas de entre las cuales habia
socios, familiares y profesionales, se reunieron en una cafeteria de Huesca.

¢ Excusion a las salinas del Naval. EL 4 de julio se ofreci¢ a los socios de ARO la oportu-
nidad de participar en unajornada de talaso-
terapia, la cual se considera una terapia muy
beneficiosa para la salud a nivel reumaticoy
también a nivel psicolégico al desarrollarse
en un ambiente adecuado para la relajacién,
el ocio y las relaciones con otras personas.
Acudieron 33 personas.

* Cena anual: EL 28 de noviembre fue una no-
che muy divertida con alguna que otra sor-
presa a la que asistieron 45 personas, entre
las que se encontraban socios, familiares y
profesionales.

]
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B3 Actividades de informacién

ARO ofrecié charlas con las que se pretendié dar informacién adecuada sobre
diferentes ambitos que tienen relacién con las en-
fermedades reumaticas.

Estas charlas tuvieron lugar una vez al mes, ex-
cepto en julio y agosto. La asistencia media fue
de 100 personas y se realizé en un salén de actos
de Ibercaja.

B2 Taller de psicologia

La asociacion puso en marcha unos talleres gru-
pales de psicologia, en los cuales los participantes pudieron compartir sus experiencias
y desahogarse de sus pensamientos negativos en grupo. Se organizaron todos los Ul-
timos jueves de cada mes, excepto los de verano. Participaron una media de siete
personas.

B3 Octubre, mes de la artritisy la
espondiloartritis

En el mes de octubre ARO celebrd
la XI Jornada Nacional de Artritis
este ano bajo el lema "Tu bienes-
tAR, jsi es posible”. A este evento
acudieron autoridades distingui-
das como el Sr. Alcalde de Huesca,
D. Luis Felipe Serrate; el diputado
presidente de la Comision de Ré-
gimen Interior, Recursos Humanos y Derechos Sociales, D. Marco Ibarz Guillen; y la Sra.
Directora Provincial del SALUD, Huesca, Dfa. Isabel Blasco.

Ademas, durante la manana del dia 23 socios/as estuvieron en mesas informativas sobre
la enfermedad y el dia de la artritis en Centro Sanitarios de Huesca.

Tanto las mesas como la Jornada tuvieron una buena acogida, tanto que el aforo del
Salén de actos habilitado para el evento estuvo casi completo, ascendiendo el nimero
de asistentes a 50 personas aproximadamente.

ARO colaboré para que el 1 de octubre, Dia Nacional de la Artritis, se iluminase la
fachada del Casino de Huesca en homenaje a las personas que padecen estas enfer-
medades.

B2 Diferentes servicios
ARO cont6 con el servicio de una psicologa y una fisioterapeuta y, en 2015, se sumo a
la cartera de servicios una dietista y una trabajadora social.

B2 Otras acciones

Ademas de las actividades y los profesionales que ARO pone a disposicion de sus
socios, estos también tienen descuentos en algunos establecimientos de la ciudad
de Huesca, como son ferreterias, parafarmacias, podélogos, ortopedias y peluquerias.
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La Asociacion Salmantina de Pacientes con Artritis, (ASAPAR), centré su trabajo en 2015,
especialmente, en estos servicios, acciones y actividades.

B2 Semana ecolégica

La finalidad de esta semana ecoldgica fue dar a conocer la asociacion mediante un tema
que esta enrelacion con ésta como es la ecologia. La asociacion quiso transmitir la idea
que quieren vivir en armonia con todo lo que les rodeg, sin necesidad de dafiar nia la
persona que se encuentra a nuestro lado ni el suelo que pisamos.

Por esta razén quisieron dar un enfoque diferente a esta semana, aprendiendo conjun-
tamente con todas las personas que asistieron, incluido el ponente de turno. La semana
se organizd el 18, 19, 20, 21 de noviembre, en el salon de la ONCE y la Casa de las
Asociaciones de Salamanca. En cada sesion hubo 35 personas aproximadamente, éstas
se organizaron con el siguiente cronograma:

* Miércoles: "Tu huerto ecolégico”. Char-
la/taller a cargo de Centro Zahoz (Cen-
tro de conservacién de variedades
tradicionales de semillas autdctonas).

* Jueves: "Limpieza sin quimicos, ¢es
posible?”; "Como cuidar nuestra piel
sin danarla”. Charla/taller a cargo de
Laura Ruiz, gerente de Goccia Verde
Salamanca.

* Viernes: "Nuestra Farmacia Natural”.
José Juan Pascua, copromotor de pro-
yecto innovador para el cultivo de plantas medicinales en Hinojosa de Duero.

* S3bado: "Reflexoterapia, la conexion de nuestro cuerpo” y "Alimentacion ecologica”.

B2 Gala de Navidad

El 11 de diciembre se organizé en el Hotel Abba Fonseca, de Salamanca, una gala de
Navidad con la que se pretendi6 organizar un evento entretenido para olvidar lo maloy
compartir lo bueno, entre miembros de la asociacion y familiares. La gala estuvo animada
por un conjunto de artistas que de forma altruista participaron. A la gala acudieron 75
personas.
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La Asociaciéon Enfermos de Artritis Pontevedra (ASEARPO) centr6 su trabajo en 2015,
especialmente, en estos servicios, acciones y actividades.

B3 Talleres

* “"Alimentacién eco-
légica para preve-
nir la inflamacion
de artritis™: fue im-
partido por Marta
Diaz Pifieiro, nutri-
cionista diploma-
da en dietética y
nutricién de la Clinica D&D, en el Multiusos de Chapela desde diciembre de 2014
hasta junio de 2015. Acudieron unas 20 personas por taller y dia.

* Terapia de grupo, "Ayuda psicolégica —Gestidn del dolor”: se ofrecié hasta abril de
2015y fue impartido por el psicélogo Roi Ramos Labrador, en el Multiusos de Chapela.
La media de asistentes fue 25 personas.

* "Manejo de la vida diaria”: taller de psicologia impartido por el psicélogo Roi Ramos
Labrador, en la Casa Azul del Ayuntamiento de Pontevedra, el dia 26 de agosto, y el 2
y 9 de septiembre. A cada sesidn acudieron 20 personas.

* “Terapia funcional familiar y cuidados personales en la artritis”: de noviembre a di-
ciembre, en un total de 12 horas, se impartia este taller en el Edificio Multiusos de
Chapela, por parte de César de Ceglia Alcalde, fisioterapeuta del EOXI-Vigo y colabo-
rador ASEARPO. Al taller acudieron 22 personas.

Ademas, ASEARPO particip6 en diferentes talleres propuestos por la “Escola Galega
de Saude para Cidadéans”, que depende del Servizo Galego de Saldde (SERGAS) y que
forma parte de la Fundacién Pablica Escola Galega de Administracion Sanitaria (FEGAS):

* "Idiopatica juvenil.”

* "Podologia (Prevenciény cuidado de pies y manos en los enfermos de artritis”).
* "Nuevas medicaciones y ensayos clinicos”.

* “Taller resolvendo dubidas”.

* “"Problemas dermatolégicos y oftalmologicos en la artritis”.

B2 Actividades de informacion

» ";Coheces a enfermidade?”: fue un taller
sobre la artritis, sistemas de ayuda e infor-
macién sobre el trabajo de ASEARPO. Se
organizé en el Concello de Portas, el 26 de
abrily acudieron 72 personas.

* "Taller de Saude — Artrite”: exposicidn sobre
la artritis, sistemas de ayuda e informacion
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de ASEARPOQ, en el Circulo Cultural de Chapela, el dia 6 de junio. Se conté con la pre-
sencia de 32 personas.

* "I Xornada da saude": en el Hospital Provincial de Pontevedra el 7 de octubre, en
colaboracién con el propio hospital, Hefesto CasaAzul del Concello de Pontevedra
y con varias asociaciones de pacientes. Se conto con la asistencia de 42 personas.

A su vez, ASEARPO organiz6 charlas informativas en distintos ayuntamientos de la pro-
vincia para presentar la enfermedad y la asociacion.

B3 Octubre, mes de la artritis y la espondiloartrits

ASEARPO realizé las gestiones necesarias para que el 1 de octubre, Dia Nacional de la
Artritis, se iluminase en verde la fachada del ayuntamiento de Redondela, Pontevedra
y Porrifio, asf como el Palacio de Cultura en Vigo.

También dentro de esta campafia, puso mesas informativas el 1 de octubre en el Hospital
Meixoeiro de Vigo, en el Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo, y en el Hospital Povisa de
Vigo; mientas que el 6 de octubre se colocaron en el Hospital Provincial de Pontevedra.

La asociacion también organizo la Xl Jornada Nacional de Artritis, el 17 de octubre,
en el saldn de actos del Hospital Meixoeiro de Vigo, bajo el lema "Tu bienestAR, jsi es
posible!”. A la jornada acudieron 75 personas.

B2 Salidas culturales

¢ Castro San Cibrian de Las, el 23 de mayo con 32 personas.

* Pazo de Oca (programa Cofiece a tUa provincia de la Diputacion Provincial de Ponte-
vedra), el dia 12 de julio con 46 personas.

* Islas de Ons y Cies el 08 y el 22 de agosto respectivamente con 35 personas.
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B2 Otras acciones

"I Concurso de fotografia”, con el tema "La artritis, la belleza y la naturaleza”. Partici-
paron 33 personas.

* Organizacion de la cena de Navidad con 40 personas.

* Asamblea General Ordinaria de ASEARPO el 28 de febrero, en las instalaciones del
Multiusos de Chapela con 16 personas.

* Asistencia a la Asamblea General de ConArtritis en Madrid el 20y 21 de marzo.

* Asistencia a la reunién “grupo focal” con socios pacientes de artritis reumatoide el
dia 20 de febrero, para la realizacion de un trabajo para la Universidad de San Jorge
de Zaragoza que realizaron varios farmacéuticos de Vigo.

* Asistencia a la "Il Jornada de formacion en biosimilares”.
e Asistencia a la "Jornada de promocion de la vacunacion en el adulto”.

* Asistencia al "XLV Congreso de la Sociedad Gallega de Reumatologia”.

3 Nuevos proyectos

En 2015 ASEARPO se registré en el Registro de Asociaciones de la SER (Servicio Espaiiol
de Reumatologia); y se incorporé en la Federacién Provincial de Asociaciones de Perso-
nas con Discapacidad de Pontevedra (COGAMI PONTEVEDRA). Por otro lado, solicité la
autorizacion para formar parte del "Consello Asesor de Pacientes” de la Escola Galega
de Saude de SERGAS.

AP
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La Asociacion Valenciana de Afectados de Artritis, (AVAAR), centrd su trabajo en 2015,
especialmente, en estos servicios, acciones y actividades.

B2 Acciones informativas

AVAAR elaboré un diptico sobre la enfermedad artritis idiopatica juvenil.

B2 Octubre, mes de la artritis y la espondiloartritis




Con motivo de la campana "Octubre, mes de |a artritis y la espondiloartritis” la asociacion

realiz6 dos actividades:

* Colocacion de mesas informativas en el Hospital La Fe, en el Hospital Saguntoy en el ayun-
tamiento de Valencia. Entre los tres puntos se informé y atendi6 a mas de 250 personas.

 Organizacion de la Xl Jornada Nacional de Artritis, en el Colegio Oficial de Farmacéu-
ticos, donde asistieron unas 80 personas.

B3 Participacién

* Feria de la Salud: en Alfafar en abril y en Moncada en septiembre. En total se atendie-
ron a 60 personas.

* Seminario sobre "AR y enfermedades afines” destinado a alumnos del grado de fi-
sioterapia, en la asignatura de fisioterapia de especialidades clinicas. Particip6 una
reumatologa y varias socias de AVAAR exponiendo su experiencia y respondiendo las
preguntas de los alumnos que sumaban 40 personas.

* Realizacién de un estudio sobre la fertilidad, el indice de ovarios fértiles que producen
las mujeres que padecen artritis que estan en edad reproductiva.

* Focus group organizado por ConArtritis en Madrid, donde acudieron presidentes y
asociados de las distintas asociaciones de pacientes de artritis.

* "Pacientes al Habla" acto en el que se rindi6 homenaje al Dr. Cornejo por su jubilacion,
donde particip6 como ponente la presidenta de AVAAR. El acto tuvo lugar en el Centro
de Investigacion Principe Felipe.

* Encuentro con gestores de informacién de la salud y medios de comunicacion donde
se aport6 datos sobre la convocatoria de jornada de trabajo. Tuvo lugar en noviembre.

¢ "Conferencia del dolor” realizada en el Ateneo Mercantil de Valencia.

¢ |l Congreso pacientes de enfermedades reumaticas en Barcelona, donde se hablé

de los diferentes ambitos que afectan a las personas que padecen una enfermedad
reumatica. También se hablé de la participacion de los paciente en las estrategias de
saludy se dio a conocer el programa "Paciente experto”.

* Jornada del Paciente organizada en el Hospital General Universitario de Valencia el
jueves 17 de diciembre. Se contd con la asistencia de mas de 30 asociaciones.

* Curso on-line "Actualizacién de artritis” organizado por ConArtritis con la intervencion
de la Dra. Eugenia Enriquez, a quien se le pudieron formular preguntas.
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B2 Colaboraciones

AVAAR colaboré en el proyecto "Acercandonos a los jovenes”, a través del cual se rea-
lizaron diferentes conferencias en la Universidad de Trabajo Social de Valencia, dentro
de la asignatura Fundamentos del Trabajo Social como una actividad complementaria
deltema “El otro como sujeto”. Se hablé desde la experiencia de afectados y familiares
de "la ARy la Idiopatica Juvenil”.

La asociaciéon también colabor6 con la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER) en la campafia “Hay un gesto que lo cambio todo. Hazlas visibles”.

2 levar KR RASOLBE ARTRITS REUaroe

La Liga de Enfermos Vizcainos afectados de Artritis Reumatoide (LEVAR) centré su tra-
bajo en 2015, especialmente, en estos servicios, acciones y actividades.

B2 Taller sobre afrontamiento del dolor crénico

La psicologa clinica Carmen Otero, durante siete sesiones distribuidas a lo largo de fe-
brero y marzo, impartié este taller sobre afrontamiento del dolor crénico. Las sesiones
fueron en en Bolunta, los jueves y en horario de 17.30 3 19.00h

B2 Charlas informativas

LEVAR organizo diferentes charlas informativas:

° “"Redes de apoyo en la artritis y espondilitis”. Se organiz6é en marzo, en el salén de
actos de Bolunta, y fue impartida por la secretaria de LEVAR, Ainara Diez, en horario
de 18.00 a 19.30 horas.

* "Biosimilares, aceptacion por la SER y por distintas Coordinadoras”. La imparti6 el Dr.

Francisco Garcia Llorente del Hospital de Basurto, en abril, en el salén de actos de
Bolunta en horario de 18.00 a 19.30 horas.

e "Elinsomnio Yy los trastornos del suefio”, impartida por las representantes de Zaintzea,
en abril, en el salén de actos de Bolunta en horario de 18.00 a 19.30 horas.

* "Laimportancia alimentacién en la salud”, impartida por la Dra. Claudia Prieto, en
junio, en el salén de actos de Bolunta, en horario de 18.00 a 20.00h.
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E2 Octubre, mes de la artritis y la espondiloartritis

LEVAR particip6 en la campafia "Octubre, mes de la artritis y la espondiloartritis” con la
colocacion de mesas informativas en los hospitales de Galdakao, Basurto y Cruces el 1
de octubre en horario de 9.30 a 13.30 horas.

Asu vez, también organiz6 la Xl Jornada Nacional de Artritis el 8 de octubre, en el salén de
actos de Bolunta en horario de 17.45 a 20.30 horas. En la jornada se impartieron tres po-
nencias, "Asociaciones, un agente mas del sistema sanitario” a cargo de Eduardo Escobes;
"Habitos que garantizan tu bienestar”, a cargo de la psicologa Julia Juanes; y la tercera "En-
sayos clinicos, el primer paso para hallar la solucion” de la reumatéloga Esther Ruiz de Lucea.

B2 Jornada de niios con enfermedades reumaticas

En esta jornada, celebrada el 17 de octubre, se ofrecieron las siguientes ponencias,
"Diagnostico precoz de |a artritis idiopatica juvenil: papel del pediatra”, impartida por la
Dra. Natalia Rivas, pediatra del Centro de Salud Basauri; "Del nifio al adulto: el proceso
de transicién” con Diia. Ainara Diez, paciente y Secretaria de LEVAR; y "Acercamiento al
tratamiento del nifio-adolescente” a cargo de la Dra. Mari Carmen Pinedo, reumatéloga
pediatrica del Hospital Universitario de Cruces. Por Gltimo, DAa. Patricia Porteiro, madre
de paciente de artritis idiopatica juvenil, conté la experiencia de su hija en el Campa-
mento de Verano para nifios con enfermedades reumaticas que organizé la Sociedad
Espafiola de Reumatologia. La jornada se organizd en el Paraninfo de la UPV.

B2 Actividades de ocio

LEVAR organizé el 21 de noviembre una salida de ocio y cultura con sus socios y fami-
liares. En la salida hubo una comida de hermandad.

a
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FJévenes

La delegacion ConArtritis-Jovenes, centrd su trabajo en 2015, especialmente, en estos
servicios, acciones y actividades.
* Organizacion de reuniones de trabajo entre el grupo de jovenes.

* Colaboracion en el '‘Plan de voluntariado de ConArtritis y sus asociaciones'.

* Busqueda de jovenes con enfermedades reumaticas para informar sobre el trabajo
de ConArtritis.

* Redaccién informe de proyectos para el afio 2015, que fue presentado en la Gltima
Asamblea General de la Coordinadora Nacional de Artritis.

* Redaccion informe y presupuesto lll Encuentro Jovenes.

* Organizacion Il Encuentro Jévenes en colaboracion con Carmen Fondo, aunque final-
mente no se puedo poner en marcha.

¢ Dinamizacién redes sociales del grupo de Jévenes
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Con el objetivo de ampliar sus servicios y que estos lleguen al mayor nimero de per-
sonas posible, la Coordinadora Nacional de Artritis cre6 en 2015 cinco delegaciones:

* ConArtritis-Caceres.

* ConArtritis-Fuenlabrada.
* ConArtritis-Pamplona

e ConArtritis-Jévenes.

o ConArtritis-Ninos.

Todas ellas cuentan con un delegado que trabaja como nexo de unién entre las personas
que padecen artritis reumatoide, artritis psoriasica, artritis idiopatica juvenil y espon-
diloartritis de su territorio y/o entorno y ConArtritis. Estos delegados se encargan de
transmitir las necesidades e inquietudes al Comité Ejecutivo de ConArtritis con el fin
de que ésta pueda ayudarles.

Tanto la delegacion de Caceres como la de Fuenlabrada colaboraron con la organizacion
de la Xl Jornada Nacional de Artritis en su ciudad, actos que sirvieron como presentacion
ante la poblacién. La participacion de la delegacion de Fuenlabrada en "Octubre, mes de
la artritis y la espondiloartritis” fue mas all3, ya que también instalé mesas informativas
en el Hospital de Fuenlabrada y en el Centro de Salud Panaderas, los dias 13y 14 de
octubre respectivamente.
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Cc OoOL A B OR AD O R E S

COLABORAN

B3 Asociacion de Consumidores y Usuarios de Extremadura
B3 Asociacion de Dietistas-Nutricionistas de Madrid
B3 Axis Centro de fisioterapia

B3 Ayuntamiento de Alicante

B3 Ayuntamiento de Bilbao

B3 Ayuntamiento de Caceres

B3 Ayuntamiento de Ciudad Real

B3 Ayuntamiento de Fuenlabrada

B3 Ayuntamiento de Huelva

B3 Ayuntamiento de Leén

B3 Ayuntamiento de Madrid

B3 Ayuntamiento de Mérida

B3 Ayuntamiento de Méstoles

B3 Ayuntamiento de Palencia

B3 Ayuntamiento de Segovia

B3 Ayuntamiento del Real Sitio y Villa de Aranjuez
B3 Bolunta

B3 Clinica La Salud Cadiz

B3 Club Diario de Ibiza

B3 COCEMFE

B3 COCEMFE Alicante

B3 COCEMFE Caceres

B3 COCEMFE-Castillay Le6n

B3 Colegio Oficial de Dietistas-Nutricionistas de la Region de Murcia

B3 Colegio Oficial de Enfermeria de Caceres

B3 Colegio Oficial de Farmacéuticos de la Provincia de Santa Cruz de Tenerife
B3 Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia

B3 Complejo Asistencial Universitario de Le6n
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B3 Concello de Vigo

B3 Consorci Hospital General Universitari Valéncia
B3 Diputacion de Ciudad Real

B3 Diputacion de Palencia

B3 FAMDIF/COCEMFE-Murcia

B3 Farmaindustria

B3 Federacién Provincial de Asociaciones de Personas con Discapacidad de Pontevedra
B3 Fundacion Bancaria Caja de Extremadura

B3 Fundacion CAI ASC

B3 Generalitat Valenciana

B3 Gerencia de Atencion Integrada de Albacete
B3 Grupo HM Hospitales

B3 Hospital General Universiari d'Elda

B3 Hospital Povisa

B3 Hospital Universitario de Méstoles

B3 Hospital Universitari i Politécnic La Fe

B3 Hospital Universitario ARABA

B3 IberCaja Obra social

B3 Museo de Arte Contemporaneo de Alicante

B3 Osakidetza

B3 Pablo Zumaquero. Asesoramiento nutricional
B3 Paradores

B3 Salud Madrid

B3 Servicio Aragonés de Salud

B3 Servicio Galego de Saide

B3 Servicio de Salud de Castilla-La Mancha
B3 Sociedad Murciana de Reumatologia

B3 Xunta de Galicia. Conselleria de Sanidade
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