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CARTA DE LA
PRESIDENTA

DAa. Sandra Mugico

)

Si tengo que calificar de alguna forma el ano 2021 para ConArtritis, diria que
ha sido un periodo de transicion en el que hemos vivido importantes cambios
dentro de la asociacion.

Por un lado hemos tenido que seguir adaptandonos a todo lo que ha acarreado
la pandemia de la COVIDI9, que aun ha dado algun coletazo en lo que se refiere
a nuevas oleadas, el afrontamiento de los contagios entre los miembros de la
asociacion o sobre coémo realizar las actividades que siempre habiamos hecho
de forma presencial. Dentro de esta voragine de acontecimiento, hemos sabido
adaptarnosy continuar con nuestro trabajo obteniendo muy buenos resultados
como podréis ver a lo largo de esta memoria.

Pero sin duda el gran cambio que hemos vivido ha sido en nuestra junta
directiva. Después de que Antonio I. Torrallba presidiera durante 17 afos la
Coordinadora Nacional de Artritis, dejo el cargo para dar paso a un nuevo
equipo en el que ocupo el cargo de presidenta. No soy nueva en ConArtritis,
ya que he formado parte de la junta directiva de la entidad, en diferentes
puestos, durante algunos ahos. Es un cambio importante, pero con el que
no se pierde la esencia de la Coordinadora, que sigue trabajando y lo seguira
haciendo para ayudar, apoyar y acompafar a sus asociaciones miembros vy al
colectivo que representamos. También continuaremos realizando campanas
para informar y concienciar a la poblacion sobre las enfermedades reumaticas
inmunomediadas que tanto afectan a nuestra calidad de vida, pero que se ven
y se comprenden muy poco entre la sociedad.

Por tanto, en 2022 nuestro cometido
no cesa y, si es necesario, volveremos
a adaptarnos a los contratiempos que
surjan.

Gracias por acompafarnos, y gracias a
las anteriores juntas directivas por el gran
trabajo realizado.
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La Coordinadora Nacional de Artritis (ConArtritis) es una organizacion
sin animo de lucro de dambito estatal, que representa a las personas
con artritis reumatoide, artritis psoriasica, artritis idiopatica juvenil
espondiloartritis. Cuenta con delegaciones y agrupa a asociaciones
de pacientes de ambito provincial y local de diferentes Comunidades
Auténomas de Espana.

Nuestra labor se centra en ofrecer a las personas con estas patologfas una
serie de servicios y recursos que puedan ayudarles a mejorar su calidad
de vida, especialmente en el ambito social, laboral, académico, y familiar.
En cuando a nuestras asociaciones miembros, les proporcionamos
apoyo y asesoramiento para que puedan ofrecer un mejor servicio a las
personas que acuden a ellos en busca de informacion y ayuda. A su vez
ponemos en marcha campanas y proyectos dirigimos a la sociedad con
el objetivo de que estas enfermedades sean mas conocidas, mostrando la
realidad que vive nuestro colectivo, y asi se puedan tener mas en cuenta
Su situacion y necesidades.

ConArtritis esta integrada en otras entidades:

- Confederacion Espanola de Personas con Discapacidad
Fisicay Organica (COCEMFE).

- Plataform of organizations of people with reumatic
diseases in Southern Europe (AGORA).

- Union de Asociaciones de Personas con Enfermedades
Cronicas Inflamatorias Inmmunomediadas (UNIMID).

- International Alliance of Patients Organizations (IAPO).

La Junta Directiva de ConArtritis de 2021 ha estado formada por:
- Presidenta: Dha. Sandra Mugico.
- Vicepresidente y secretario general: D. David Malo.
- Tesorero: D. Antonio Morete.
- Vocales:
- Dha. M? Isabel Pérez.
- DAa. Patricia Alejandra Rudaeff.
- DAa. M? José Artero.

- Dna. Alexandra Diaz
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ACOMPANAMIENTO
Y AYUDA

En ConArtritis hemos continuado trabajando para ayudar de forma
directa a las personas con artritis reumatoide, artritis psoriasica, artritis
idiopatica juvenil y espondiloartritis a mejorar su calidad de vida. Parte
de esta labor la realizamos desde el Servicio de Asistencia Integral para
personas con Artritis y Familiares (SAIPAR), en el que durante 2021
se han realizado 1.057 atenciones a 611 personas. En su mayoria eran
personas con alguna enfermedad reumatica inmunomediada, pero
también familiares, profesionales y estudiantes interesados en conocer
dichas patologias.

1.057

ATENCIONES

611

PERSONAS ATENDIDAS
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En SAIPAR también se detectan casos en los que se valora la necesidad
de recibir una terapia psicoldgica individual con profesionales de
psicologia. En 2021 han sido 13 las personas que la han recibido.

Para quienes no requieren atencion psicoldgica individualizada, pero
necesitan estar en contacto con otras personas gue se encuentran en
una situacion similar a la suya y sentirse escuchadas, desde SAIPAR
se han organizado grupos de ayuda mutua, donde personas con
diferentes tipos de artritis y tiempos de diagndstico han compartido sus
experiencias con la enfermedad. En 2021 se han realizado 24 sesiones
en las que han participado 27 personas.

Tanto la terapia psicolégica como los grupos de ayuda mutua en
minuscula son lo mas valorado dentro del servicio SAIPAR, ya que
una de las grandes dificultades en enfermedades como estas son el
afrontamiento y la gestion emocional.

13 24 27

PERSONAS EN SESIONES DE PERSONAS EN
TERAPIA PSICOLOGICA  GRUPOS DE LOS GRUPOS DE
INDIVIDUAL AYUDA MUTUA AYUDA MUTUA

Desde el servicio de mediaciéon laboral perteneciente a la Red de
Antenas de Empleo Inclusivo de la Confederacion Espanola de Personas
con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE), hemos ayudado a
mejorar su situacion laboral de 156 personas, y se ha realizado una
labor de prospeccion empresarial en 63 centros especiales de empleo,
fundaciones, asociaciones, empresas ordinarias y universidades.

156

PERSONAS HAN
RECIBIDO AYUDA
PARA MEJORAR SU
SITUACION LABORAL

() wiopesmaimno

B et




B MEMORIA 2021 1. INFORMACION ASESORAMIENTO, ACOMPANAMIENTO Y AYUDA 10 n 1. INFORMACION ASESORAMIENTO, ACOMPANAMIENTO Y AYUDA MEMORIA 2021 wﬁm

La labor de informacion se ha potenciado a través de los tres numeros ConArtritis-Las Palmas; y se han incorporado a la Coordinadora la

de la revista ConARtritis que se han publicado en 2021, en los que se ha Asociacion de Familiares y Afectados de Espondilitis Anquilosante de

contado con la colaboracion de profesionales sanitarios, sociosanitarios, Burgos (AFAEA) y la Asociacion Tinerfefia de Enfermos Reumaticas

colegios profesionales y otras asociaciones. Estos numeros de la revista (ASTER). También se han establecidos contactos con las asociaciones

han obtenido 7.300 impresiones y han sido leidos 1.365 veces. ACERA-Alcoy y ALAL-Almeria para su posible incorporacion en
ConArtritis.
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ATENCIONES NUEVAS ASOCIACIONES
MIEMBRO

“Octubre, mes de la artritis y espondiloartritis” fue un afio mas la

campana mas destacada, la cual englobd una serie de actividades

) . que consiguieron que este mes estuviese plenamente dedicado a

-'*""h"»'w‘?&-'}’lfu N & ol : e las personas con enfermedades reumaticas inmunomediadas. Las
: actividades que se realizaron fueron:

e eshidir 1)

- Video “Octubre es nuestro mes, ;nos ayudas a que nos
vean?”: en el que participaron diferentes representantes de
asociaciones miembros y delegaciones de ConArtritis. El video
ha obtenido 1.200 visualizaciones hasta la fecha.

7.300  1.365

IMPRESIONES LECTURAS

. ConArtritis no solo ha ayudado, acompanado e e | o '
informado a las personas con enfermedades A A ; y :
/ba 4/ reumaticas inmunomediadas, sino también : ,
a sus asociaciones miembros y delegaciones - . . -
. Y g . - Luce por la artritis: el 1 de octubre, Dia Nacional de la Artritis
a través del Proyecto Fortalecimiento . . A

.. . se iluminaron de verde 190 edificios y monumentos de toda
Asociativo “Trabajamos en Red”. Por tercer Y

ano consecutivo hemos continuado con la Espana.
labor dirigida a empoderarlas ofreciendo
herramientas y recursos que les han ayudado
a proporcionar un mejor servicio. A lo largo
de 2021 se realizaron 110 atenciones, entre
las cuales también estan las ofrecidas a
asociaciones no miembros de ConArtritis y a
personas interesadas en crear delegaciones.

En este ano 2021 se ha creado la delegacion
S e wmnba racion o ConArtritis-Madrid (antigua asociacion
e H ﬁgmsasg—. AMAPAR-ConArtritis), se ha reactivado

o CDrEufl e ——




A MEMORIA 2021

1. INFORMACION ASESORAMIENTO, ACOMPANAMIENTO Y AYUDA

- | Congreso de Personas con Artritis y Espondiloartritis:
congreso online organizado el 7 y 8 octubre con ocho
charlas impartidas por 13 profesionales sanitarios y
sociosanitarios. El congreso fue seguido en directo por 320
personasy se inscribieron a él (pudiendo ver las charlas en
diferido) 563 personas. El congreso esta albergado en la
web www.congresoconartritis.org.

- Il Camina y pedalea por la artritis y la espondilitis:
actividad desarrollada entre los dias 9 y 12 de octubre a
la que se inscribieron 527 personas. Hubo dos ganadores
en cada categoria que fueron quienes mas kildbmetros
realizaron caminando o en bicicleta, y otros dos ganadores
por sorteo entre todos los participantes. Se realizé un kit
del corredor formado por un bidén de agua, una camiseta
y una bolsa que fue entregado en las sedes de las

S O i asociaciones participantes en la actividad.
=2

- #VenDeVerdeAR: actividad realizada en redes sociales en la
que 56 personas y/o entidades publicaron una foto vestidos
de verde para dar visibilidad a las personas con enfermedades
reumaticas inmunomediadas.

de verde comers la
#Fmediamaratonvalencia2ii
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- | Encuentro digital con la industria farmacéutica: en formato
online, cuatro personas con enfermedades reumaticas
inmunomediadas dieron su testimonio sobre su convivencia
con su enfermedad y respondieron las dudas planteadas a 79
trabajadores de empresas farmacéuticas.

¢éLo sabes todo sobre mi?
Te lo cuento en primera persona

Encuentro de personas con enfermedades reumaticas
inmunomediadas con la industria farmacéutica

&~ On
Octubre a !
17:00h a 18:00h 'Kl i\ ’
A través de la plataforma Zeom IJyN _!é |

* Artritis gsorizses n Artritis reumatafde
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Reumatclogia Artritis dinpitica arvenil Espondilitis anquilosante
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La campana fue declarada de interés social por la Sociedad Espanola
de Reumatologia, y en ella participaron 14 asociaciones miembros y
no miembros de ConArtritis, 9 delegaciones de la entidad y contd con
la ayuda de 14 empresas farmacéuticas (la colaboracion de AbbVie,
Janssen, Lilly, MSD, Pfizer, Sandoz y Sanofi Genzyme, y el patrocinio
de Biogen, Bristol Myers Squibb, Galapagos, Gebro Pharma, Nordic
Pharma, Roche y UCB). Toda la informacion de la campana esta
albergada en la web www.octubreconartritis.org.

190 564

EDIFICIOS PERSONAS INSCRITAS
ILUMINADOS AL "1 CONGRESO DE PERSONAS CON
ARTRITIS Y ESPONDILOARTRITIS”

527 56 79

PERSONAS INSCRITAS A PARTICIPANTES EN TRABAJADORES DE EMPRESAS
"I CAMINA'Y PEDALEA “VEN DE VERDE" FARMACEUTICAS ASISTIERON
POR LA ARTRITIS Y LA AL "ENCUENTRO DIGITAL CON

ESPONDILITIS” LA INDUSTRIA FARMACEUTICA"
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Con la campana “Mi vida con artritis” se ofrecio el testimonio de 14
personas con enfermedades reumaticas inmunomediadas en diferentes
ambitos de su vida (con su familia, con su pareja, con su mascota y
viajando), a través de 16 videos. Con sus historias se ha mostrado a otras
personas con estas enfermedades que es posible continuar por su dia
a dia, aficiones, relaciones, etc., aunque tengan que adaptar ciertas
situaciones a su estado de salud. También se realizaron cuatro infografias
con consejos para afrontar algunos problemas que pueden surgir
en estos ambitos de la vida, que se publicaron en las diferentes redes
sociales de ConArtritis. A su vez se han publicado cuatro entrevistas
relacionadas con la campana en la revista ConARtritis. Cabe destacar
gue un especialista en reumatologia pediatrica mostré uno de los videos
en una jornada sobre la artritis idiopatica juvenil, a la que asistieron
profesionales sanitarios especializados en la materia. Esta campana
contoé con la colaboracion de AbbVie, Amgen, BMS, Galapagos, Gebro
Pharma, Janssen, Lilly, MSD, Nordic Pharma, Pfizer y Roche.

Yofa_ngg_ ,

Ml VIDA CON

MI FAMILIA

S e

Andrea, {crees gue tu mama sabe como
te encuentras antes de que tu se lo digas?

4~ R

14 - -

MI VIDA CON
ARTRITIS

16

VIDEOS TESTIMONIOS DE PERSONAS CON [NFOGRAFIAS ~ ENTREVISTAS
ENFERMEDADES REUMATICAS EN REVISTA
INMUNOMEDIADAS CONARTRITIS

“Pensando en ti" es un programa de apoyo integral para
personas con enfermedades reumaticas inmunomediadas
Peﬂ%ﬂa{o eﬂ ﬁ disefado e impartido por un especialista en psicologia,
b o gue nace con el objetivo de mejorar la calidad de vida de
estas personas, a través de tres areas: salud, emociones y
el desarrollo del dia a dia. En junio de 2021 se realizd una
primera edicion y una segunda en noviembre, a lo largo
de siete sesiones respetivamente, en horario de manana y
tarde, en las que participaron 44 personas. Como apoyo al
programa, se difundieron 12 infografias (seis de cada edicion)
con temas y consejos tratados en las sesiones para asi poder
ayudar a mas personas. Para este programa se conto con la
colaboracion de AbbVie, Galapagos, Janssen y Pfizer.

44 12

PARTICIPANTES ~ INFOGRAFIAS CON INFORMACION Y
CONSEJOS PSICOLOGICOS

dad e vids

o v
o cboivie  Galipago:

conartritis popeee ST) e
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Para informar y acompanar a las personas recién diagnosticadas de
artritis reumatoide pusimos en marcha la campana “Encuentra tu
camino” con la que se ha mostrado los sintomas de esta patologia, los
tratamientos que se utilizan para controlar sus efectos, los profesionales
sanitarios y sociosanitarios que acompanan a las personas que tienen
artritis reumatoide y la labor de las asociaciones de pacientes en
este camino. La informacion se ofrecio a través de nueve infografias
difundidas en redes sociales, y un diptico que fue enviado a especialistas
en reumatologia para que lo pudieran entregar en consulta. Esta
campana ha sido considerada de interés social por la Sociedad Espafola
de Reumatologia, y conté con la colaboracion de Nordic Pharma.

, COMIENZA UNA_

L) { -] o F -
Cuando nos diagnostican una enfermedad
reumatica autoinmune, como es la artritis
reumatoide, la artritis psoridsica, la artritis idiopatica
Jjuvenil, la espondilitis anguilosante o la
espandiloartritis, comienza una nueva etapa en
nuestra vida porque vamos a tener que convivir
con una patologia el resto de nuestros dias.

www.canar [’L!iS.O.‘g

Siguenos = e
15352141 644007718 g a_
SunarJlrftis‘J@;:?)r;{:rLill-.‘;i{:rg oo@eo ﬂan-:h: NO RDIJC.

Con el fin de unificar criterios y definir el concepto de remision
en la artritis reumatoide, nacio el proyecto SUMAR, una iniciativa
de IESE Business School con la colaboracion de AbbVie, en el que
ConArtritis formo parte del comité representando a los pacientes,
junto con clinicos, decisores y pagadores para establecer un marco
dnico de actuacion que tenga en cuenta las necesidades y vision
de las personas con artritis reumatoide, y contribuya a mejorar la
remision, el manejo y abordaje de la enfermedad. Tras meses de
trabajo, se establecid el concepto de remision, y con el objetivo de
darlo a conocer entre las personas con artritis reumatoide,
ConArtritis lanzé la campafa “Sumate”. A través de un
video se explica qué es la remision, qué se tiene que tener
+ en cuenta para determinarla y qué pruebas se deben
realiza. En 2022 se seguiran realizando acciones dentro de
esta campana.

SUMAR

Solo el 30% v - ’
DIFERENTES PERSPECTIVAS: de las l\g a, 8
UN UNICO CONCEPTO Perszgas
DE REMISION EN e para entender la remision
AR RN en remisién de la artritis reumatoide
y mejorar nuestra calidad
de vida
. - g— #50mateAR
e ] [== =
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Por medio de la campana “Hablemos de artritis psoridsica” se ha
informado a las personas con esta enfermedad vy a la poblacion general
sobre los sintomas y efectos que provoca, asi como de los recursos con
los que se cuenta para convivir mejor con ella. Dicha informacion se
ofrecio a través de un storytelling y tres infografias que se difundieron
en redes sociales. Para llevarla a cabo se contd con la colaboracion de
Pfizer.

-y Habletros de.
conar riis @ﬁfot[lg E@S@T [I@S[I“
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Como continuacion a las acciones comenzadas en 2020 de la campana
“Cémo relacionarme con el médico sin ir a consulta”, se crearon
y difundieron cuatro videos en los que se ofrecian consejos a las
personas con artritis para comunicarse con su médico por teléfono, por
video llamada y a través de email, y un Ultimo en el que se exponian
los derechos y deberes de los pacientes. Esta campana contd con la
colaboracion de Pfizer.

i Como relacionarse con el
J médico sin ir a consulta

Como comunicarte con el médico

por correo eletrénico

Una iniclativa de:

a

conartritis

16

17
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MOSTRAMOS LA SITUACION DE
NUESTRO COLECTIVO

Tras realizar la Encuesta Nacional AR2020, a lo largo de 2021 ConArtritis
ha mantenido reuniones con representantes de diferentes consejerias
de sanidad para mostrar los resultados de dicho estudio, trasladar las
necesidades de las personas con artritis y ofrecer su apoyo para trabajar
conjuntamente. En concreto nos reunimos con CatSalut, el Gobierno
Vasco, y las consejerias de la Comunidad Valenciana, la Comunidad
de Madrid, Castilla La Mancha, Castilla Ledn, y Extremadura. Dichas
reuniones continuaran en 2022.

Encuesta

"Situacion actual de las personas con
enfermedades reumaticas
inmunomediadas y la COVID19"

sonartria

Debido a que la pandemia de la COVIDI19 sigui6
repercutiendo en la vida de toda la poblacion,
incluidas la de las personas con enfermedades
reumaticas inmunomediadas, ConArtritis
realizd una encuesta para detectar cémo
nuestro colectivo estaba viviendo la situacion.
Participaron 360 personas, y como datos a
destacar se encuentran que al 26% de los
participantes no le habian hecho seguimiento
presencial en su hospital desde el comienzo de
la pandemia, que al 42% le habian cancelado o
pospuesto su cita/pruebas presenciales y que
el 57% indicaba que desde el comienzo de la
pandemia habia empeorado su estado de salud.

L Lelela 0
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Con el objetivo de resolver ciertas dudas y dar consejos sobre la - Aplicacion Sidekick: aplicacion movil sobre habitos de vida
vacuna de la COVIDI19, realizamos una infografia con informacién saludables para las personas con artritis reumatoide. ConArtritis
proporcionada por el Dr. Antonio José Mera, jefe del Servicio avalo la app.

de Reumatologia del Hospital Clinico Universitario de Santiago; y
otras cuatro con informacién aportada por la Sociedad Espafola
de Reumatologia.

. .
La Sociedad Espafiola de Reumatologia SIdekICk’ I;Ina app centrada
responde a nuestras dudas sobre las en los paclantes con AR

vacunas frente a la COVID19

CORONAVIRUS memtmmaimormn™"

-
3 : rmunomediads, n ponerse a vacuna frante A sidekick Fﬁep&v
¥ ENFERMEDADES REUMATICAS INMUNOMEDIADAS + 5 Fecomenda vacunarse a tocas s personas con enfermedades reumancas a la COVID19 do AstraZenscal st s é @
Inrrunomediadas, ya que ka rekadidn entre riesgo y benefido es superior afavor r
VACUNACION Y CONSEIOS de la vacunacian, . =
' B5 No se han reallzado ensayos de vacunas
- Actualments pose { ---»nﬂtunavuwmwnn'eta iy frente al coronavirus con estas persanas,
delas P ='==:“_'=’"" n f aticas, bo que si | por lo que no hay datos concluyentes en
et s 2 e s e vacunassecon alguna dels s que no hacelo ) Zf:msﬁ:‘ifhﬁufﬁf}sﬁgiffa ;:M:: - Artritips: realizacion de diferentes encuentros en
e s e et et B tener sean mayores que los beneficios. Lo Instagram Live con la intervencion de representantes de
e 3 vacunaciin y Lra o ds semaras despuss, Sempre siguiendo s IEOnRE s £ A opsoe foma ConArtritis. En 2021 li76 2022 I =
Trekcaciries de ki e 11y individualizada, onArtritis. En se reallzo unoy en se llevaran a
i e M e on, G | e S e ey ek e e s e cabo tres. Encuentros organizados por UCB desde su canal
il gia 0 profesiona de efermert de consl con inmunosupresion puedan no' tener - ¥ saw it
St S una respuesta inmunitaria completa a la _“Q!‘lc l'en‘lol’lcq Artr|t|5 Hoy
-mﬁw;:wndemmghlmuwhasmdﬂdnh _ va_cunal;injn. pnr_tan'rcu, dG'D-EJ'.l _seguil ~ i
o g e st . ' a [t ey te gustaria . VOCES: podcast en el que se le dio voz a las personas que
i el e e Brumitngla e e intel lmen Liesatanis s Sactinge sonarinis . L . . .
que se abordara conviven con la artritis reumatoide. Intervino Laly Alcaide, y

fue organizado por AbbVie.

en el primer
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Episodte 1
La enfermedad invisible: jqué es la artritis reumatoide? abbvie

ConArtritis ha continuado colaborando en aquellas acciones que nos &
han propuesto y hemos considerados beneficiosas y de interés para e - Presentacién nuevo tratamiento: ConArtritis estuvo
las personas con enfermedades reumaticas inmunomediadas. En 2021 presente en la rueda de prensa en la que se anuncio la
hemos participado en: salida al mercado de un nuevo tratamiento para la artritis
o reumatoide. Intervino Maria José Artero y fue organizada por
- Campafa “Que no se te haga un mundo”: ConArtritis colabora Galapagos.

con la campana en la que participan diferentes socios de |a
entidad dando su testimonio

Galipagos - sobre su convivencia con la G
! artritis reumatoide. Campana de alapagos
Galapagos. Pioneering for patients

Galapago

Tt fox putiants




III. IMPLICADOS EN OTRAS ACCIONES DIRIGIDAS A LAS PERSONAS III. IMPLICADOS EN OTRAS ACCIONES DIRIGIDAS A LAS PERSONAS CON
MEMORIA 2021 CON ENFERMEDADES REUMATICAS INMUNOMEDIDAS 20 21 ENFERMEDADES REUMATICAS INMUNOMEDIDAS MEMORIA 2021

conartritis conartritis

- Janssen Contigo: proyecto en el que se contd con el - INNOVA: participacion en este proyecto, con intervencion de

asesoramiento de ConArtritis sobre los temas que se deberian
tratar en la web del proyecto. Ademas proporcionamos el
contacto de personas con artritis psoridsica para que aportaran
sus testimonios, a través de grabaciones incluidas en la web,
asi como otras acciones de asesoramiento. Proyecto puesto en
marcha por Janssen.

Laly Alcaide en el coloquio “Abordaje de aspectos psicoldgicos
vy sexuales que afectan a la calidad de vida del paciente con
enfermedad inmunomediada”; y de Antonio |. Torralba en el
coloquio “Nuevas tecnologias de la informacion en el mundo
de la salud: La comunicacion sanitaria en las redes sociales:
acercando la voz del paciente al profesional sanitario”. Proyecto

de Pfizer.

|anssen
Contigo

Saludmental  Enfermedades inmunomediadas  Cincer  Hipertensidn arterial pelmonar
-MIRROR: estudio con el que se quiso destacar que las
asociaciones de pacientes tienen capacidad de evaluar, a

ADVANTAGE través de unos items internacionales de valoracion, el “IMPACTO
HEBS de liderazgo y reputacion” que las entidades de la industria de
s tecnologias sanitarias dejan en las asociaciones de pacientes
ENCUENTR I~JBMI:II[ILIH a lo largo del aho; asi como evaluar el nivel de interlocucion
e WOZNIACKI PARA CONOC g . L i
SREACNGE - SUHISTORIA 2. con las demas entidades del sector sanitario. Estudio llevado a
DEPRESSION 5 & cabo por Propatients
Qcho historias ingplradoras P P '
_ ) - Advantage Hers: campana internacional con la que se pretendio
— e [Sebermie i - A i ayudar a las mujeres que conviven con una enfermedad
g giccion  conarwriti : inflamatoria cronica. ConArtritis colaboré en la campana y dio
. 6 dominios: proyecto en el que ConArtritis ofrecié su i difusion al evento virtual en el que intervino la jugadora de tenis

/ . Caroline Wozniacki. La campanfa fue organizada por UCB.
asesoramiento en los contenidos de la web, y el contacto P 9 P

de personas con artritis psoriasica para que ofrecieran sus .Grupo de trabajo COCEMFE: David Malo formé parte del
testimonios que fueron recogidos en grabaciones y publicados grupo de trabajo de COCEMFE para la realizacién del “Libro
en la web. ConArtritis dio difusion a estos videos. Proyecto blanco de la discapacidad organica".

puesto en marcha por Amgen.

- Vivir sin parar: colaboraciéon en la grabacion de diferentes
podcast para hablar sobre habitos de vida saludables, como el
ejercicio fisico, la gestion de las emociones o la alimentacion,
en los que colaboraron varias personas asociadas a ConArtritis.
Dentro de “Vivir sin parar” se grabaron dos videos llamados “El
encuentro” en el que se entrevistd a una persona con artritis
psoriasica. Accion llevada a cabo por Janssen.

“La historia de Luisa
con artritis psoriasica”

VIVIR

- ConocERI: revision y asesoramiento
de un cuestionario a personas con
artritis reumatoide, artritis psoridsica
y espondilitis anquilosante. Proyecto
de MSD.

Fl emattentro

Conectando con lospacientes-porelDia Mundial
de la Psoriasis y la/Artritis Psoridsica

- RECORRE. REarticulando las
COnsultas en REumatologia: Antonio
|. Torralba y Laly Alcaide participaron

- Herramienta de ayuda en la toma de decisiones compartidas

como asesores del proyecto cuyo

objetivo era recopilar recomendaciones RECORRE

para optimizar la consulta en

reumatologia, mejorar las expectativas

de los pacientes y mejorar su calidad de NI

vida. ConArtritis avalo este proyecto de -
MSD. s L

para el paciente con artritis reumatoide: Difusion de
esta herramienta que tiene como objetivos favorecer la
comunicacion médico-paciente, definir las preferencias y
necesidades de los pacientes y obtener un control dptimo de
la AR. Proyecto llevado a cabo por Lilly.
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Participacién en actos dirigidos a las personas con enfermedades

- Consejo estatal COCEMFE: como miembro de COCEMFE,
reumaticas inmunomediades y/o profesionales sanitarios o socio

ConArtritis estuvo presente en su consejo estatal con la
sanitarios. intervencion de Antonio |. Torralba.

- Coloquio “Enfermedades inmunomediadas e innovacién:
de la artritis a la COVID-19": con la participacion de Antonio |.

Torralba como represente de la entidad. Cologquio organizado
por Galapagos.

DE LA ARTRITIS A LA COVID-19

MARTES 16 DE FEBRERD D€ 2021
04 3004 0

a1 4 TR B ok LS BT,

- Jornada de Pacientes SEMDOR: participacion en esta jornada
y en concreto en la mesa “Realidad de las asociaciones de
pacientes espanolas y los voluntarios, y con los pacientes

con dolor y sus familias durante la pandemia”. Intervino

A Antonio |. Torralba y fue organizada por la Sociedad Espanola

Multidisciplinar del Dolor (SEMDOR).

- Coloquio “Mujer y yo™ con la participacion de Laly Alcaide.
Organizado por la revista Mujer y yo y Galapagos.

1 JORNADA DE
PACIENTES SEMDOR 1 de Junio de 2031

- XLVIlI Congreso Nacional de la Sociedad Espanola de

Reumatologia: asistencia presencial en el congreso con una
R .. - . -, mesa informativa. En dicho congreso se grabo el podcast “SER
- Coloquio “Mujer y artritis reumatoide”: con la participacion de o , . : .
. o S y asociaciones” en el que intervino Laly Alcaide.
Carmen Fondo. Organizado por la editorial Diéresis.

Patricia Pélvora

Ana Basanta / Moderadora

carmen fondo
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- | Jornada Enfermedades IMID: organizado por la asociacion
de paciente ACCU Cantabria para hablar de la situacion de
las personas con enfermedades inmunomediadas. Participo
David Malo.

- VIII Foro Premios Afectivo Efectivo: premios sanitarios a
los que acudid una socia de ConArtritis como ponente.
Organizado por Janssen.

- Reconocimiento como centro de excelencia en artritis
psoridsica al Hospital General Universitario de Valencia:
Carmen Fondo acudié como representante de ConArtritis

para mostrar la satisfaccion por parte de los pacientes de este
distintivo.

III. IMPLICADOS EN OTRAS ACCIONES DIRIGIDAS A LAS PERSONAS CON
ENFERMEDADES REUMATICAS INMUNOMEDIDAS MEMORIA 2021

- XI Jornada Somos Pacientes. El papel del paciente en la
vida del medicamento: Sandra MUgico intervino en la mesa
redonda “Participacion del paciente en la investigacion
biomédica". Jornada organizada por Somos Pacientes.

- AMPHOS, taller sobre modelo de gestién de personas: marco
de relacién: Antonio |. Torralba participo en este taller en el que
se plantearon propuestas de mejora de la asistencia sanitaria,
desde la organizacion hasta estrategias para ofrecer una mejor
atencion al paciente. Es un proyecto de AbbVie.

omphos

ecoObl-

La asistencia sanitaria que queremos en 2025

INFORME PRELIMINAR:
LAS PROPUESTAS MAS VOTADAS

ESkE R

AMPHOS es un proyecio de: Con la colaboradian de:

- ! abbvie WHM romp s

- “Hacia la reconstrucciéon del sistema sanitario: la innovaciéon
a lo largo de la cadena de valor del medicamento”. mesa de
didlogo en la que intervino Antonio |. Torralba y se tratd el tema
de la innovacion abordada desde tres tematicas diferentes.
Organizada por Lilly.

conartritis
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CONCIENCIADOS EN LA IMPORTANCIA
DE LOS ESTUDIOS RELACIONADOS
CON LAS ENFERMEDADES

REUMATICAS
* INMUNOMEDIADAS . DELEGACIONES

En ConArtritis somos conscientes de lo importante que resulta seguir

conartritis

s estudiando sobre diferentes factores que pueden interferir en la calidad Todas las delegaciones de ConArtritis han trabajado dando
EnLECANESESPARM)  de vida de las personas con enfermedades reumaticas. Por ello, en 2021 difusion de las actividades que hace la entidad en sus ciudades. Su
rewecesmmost | NemMos colaborado en diferentes estudios: participacion fue mas activa en la campana “Octubre, mes de la artritis

y espondiloartritis" con la solicitud de la iluminacion de diferentes
edificios y monumentos, la participacion en “Camina y pedalea por
la artritis y la espondilitis”, y la grabacion de los videos “Octubre es

- Ensayo clinico internacional en artritis, equitacién terapéutica y
gjercicio fisico: la asociacion AINISE puso en marcha este ensayo.

. Mejorando el equilibrio ocupacional de personas con nuestro mes, ;Nos ayudas a que nos vean? y el de presentacion para el |
enfermedad reumética a través de un programa on-line de Congreso de Personas con Artritis y Espondiloartritis.
LTI proteccién articular: tesis doctoral en la Universidad Rey Juan
“"““’""""’;::;:ﬂ”“'""" Carlos sobre la eficacia de un programa de telerrehabilitacion
WA GRS basado en técnicas de proteccion articular en las personas con

enfermedades reumaticas. Coordinadora ConArtritis Allcante

- Estudio sobre afectacion pulmonar: impulsada por Boehringer y
dirigida a personas con artritis reumatoide que tengan afectacion
pulmonar para conocer como repercute la enfermedad en su vida.

|m¢- ]
e e 8 b i e
QI a——

FORMACION Y ACTUALIZACION DE
.  CONOCIMIENTOS

El equipo técnico de ConArtritis ha realizado diferentes cursos con el
objetivo de actualizarse y asi ofrecer el mejor servicio y atencion a las

-u«-mnq-umomu
et

ConArtritis-Alcorcon

La delegada ha estado en diferentes reuniones organizadas

personas que a;uden a la asociacion y de cara a la poblacion general. conartritis por el ayuntamiento del municipio para participar, en la

En 2021 han realizado: ALCORCON medida de las posibilidades, en las actividades propuestas

. AsociAccién: organizado por AbbVie como apoyo a diferentes por este; asi como con |a_ Clinica Universitaria Rey Juan ,Carlos
asociaciones de pacientes. | con la que ConArtritis tiene un acuerdo de colaboracion.

- Gestidén del ciclo de vida de los proyectos: organizado por
COCEMEFE.

- Pensamiento visual: organizado por COCEMFE

- Captacién de Fondos vias Convocatorias: dentro de la “Red de
Talento Solidario 2021" de la Fundacion Botin.

- Formacién Boehringer Ingelheim Patient Day: organizado por
Boehringer sobre comunicacion digital.

- Curso Fundraising: organizado por Pfizer sobre captacion de
fondos para las asociaciones.
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ConArtritis-Fuenlabrada

La delegacion ha llevado a cabo el proyecto "ConectARTE con la artritis"
a través del cual se realizaron dos talleres de manualidades, en los que
la socia de ConArtritis, Olga Bodega Ayuso, enseno la técnica Zentangle

a los participantes.

Ha participado en diferentes acciones
propuestas por el ayuntamiento
Fuenlabrada, como la grabacion de
un cortometraje y la de un video de
presentacion de las asociaciones que
trabajan en el municipio. Ademas, para
la Semana de la salud se realizo la charla
online “Salud mental y artritis en tiempos
de pandemia”.

ConArtritis-Madrid

En este ano la asociacion Madrilena de Personas con Artritis

Reumatoide (AMAPAR-ConArtritis) paso a ser la delegacion ConArtritis-
Madrid, manteniendo la organizacion de los cursos “Control del dolor”
v “Habilidades sociales” gracias al acuerdo de colaboraciéon con la

Universidad Complutense de Madrid.

Organizo dos jornadas de puertas abiertas en el area de Terapia de
Agua de la Fundaciéon San José donde sus socios pudieron conocer sus
instalaciones y disfrutar de ellas en unas clases de terapia acuatica y

Aichi.

La delegacion ha participado en la Comision de Humanizacion y
Calidad Percibida del Hospital Clinico San Carlos de Madrid; y el en la

Comision de Sanidad del CERMI Comunidad de Madrid.

conartritis

Pontevedra-ASEARPO

VI. DELEGACIONES

ConArtritis-Mallorca

Se han mantenido las reuniones mensuales online con
personas interesadas en saber mas sobre las enfermedades
reumaticas inmunomediadas de Mallorca.

La delegacion forma parte del programa Paciente Activo del
Servicio de Salud de las Islas Baleares, por lo que ha asistido
a las diferentes reuniones y actos organizados por este; y
participd en la |l Jornada de entidades de la salud “La ciudad
del futuro” organizada por el ayuntamiento de Palma.

ConArtritis-Pontevedra (ASEARPO)

La delegacion ha ofrecido atencion psicologica y social a las
personas asociadas, asi como informacion y asesoramiento a
personas con nuevo diagndstico, en diferentes puntos de la
provincia de Pontevedra y mediante la intervencion directa
de una trabajadora social y una psicoéloga externa. Se han
realizado clases semanales de Tai Chiy Psicologia Grupal.

MEMORIA 2021 &L



conartritis

MEMORIA 2021

C-Qnartri{i‘s

SANTIAGD

IV. DELEGACIONES

ConArtritis-Santiago

Durante el ano 2021 se mantuvo la atencion para mejorar la calidad de
vida de todas las personas con enfermedades reumaticas, buscando la
integracion y autonomia del colectivo y orientando sobre los recursos
disponibles. A lo largo del ano y debido a la pandemia de la covidl19,
se mantuvieron los protocolos necesarios para la atencion, siendo en
su mayoria por via teleféonica o telematica, sumando un total de 142
personas atendidas, respondiendo a casi 200 consultas. En las distintas
encuestas realizadas se ha observado que las personas usuarias
encuentran el servicio adecuado y que les ayuda a entender mejor su
enfermedad, y solicitan que se mantenga el servicio de informacion, las
charlas, talleres o entrevistas.

MEMORIA 2021
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RESULTADOS DE
.COMUNICACION

Las actividades, servicios, recursos y proyectos llevados a cabo por
ConArtritis se han dado a conocer por los diferentes canales de
comunicacion de la entidad, obteniendo los siguientes resultados.

Numeros de 2021:
- 38 notas de prensa.

- 268 impactos.

..... 3 e Artritis reumatoide, entre
e e o el cesconosimicarn s
L2 ssodladi Sifanision esperanza

de
reumnaticos se vacunen del Covid-15 *lo antes posible”
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EM JUEGD
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- Twitter:

- 1.670 tweets. - 1166.700 impresiones.

o

- Facebook:

ﬁ - 3477 posts.

- 864 nuevos seguidores. - 9.430 tweets favoritos

- 24164 interacciones.

- 865 nuevos seguidores. - 678.252 personas alcanzadas

Post destacado

Rendimiento de tu publicacian
Tweet destacado S e——
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« Instagram:
@ - 189 posts. - 27525 interacciones.

- 99151 cuentas alcanzadas. - 1.955 nuevos seguidores.

Post destacado

octubre 23, 2021 a la(s) 1:00

L Q v N
314 14 - 76

Descripcion ©

Cuentas alcanzadas 7.103
Interacciones con el contenido -
Actividad del perfil 94

« YouTube:
0 - 31 videos publicados. - 28.900 horas de visualizacion.

-186.216 visualizaciones. - 2102 nuevos suscriptores.

Video destacado

L Contenido del canal
Vista general Cobertura Interaccion Audiencia Ingresos

Este video ha recibido 6.815 visualizaciones desde
que se publicé

Tu video
Haglemns de ariritis psoridsics

Visualizacionss Hempo ‘EE:;::;IIM By Suscriptores Tus ingresos estimados (D)
/‘ Detalles 6,8 m]l (1] 20 5,6 (1] +42 -
6.1 mil mas de o habitual 85,6 mds de ko habilus!

M  Estadisticas

®» Este video Rendimiento habitual
B Editor —
- 5.0 mel
¢ Configuraclon .

2.5 mil

n Enviar sugerencias

(] n 42 213 284 355 425 dizs

+ Linkedin:
@ - 42 publicaciones.
- 27604 visualizaciones.
Publicacion destacada

Q ConfArtritis (Coordinadora Nacional de Artritis) b

conarirE=  SDCIACION gus tepresenta & las persanas con srtritis reumstoide, artritis psor

4 mesese

jHoy lanzamos la web de la campafia "Octubre, mes de la #artritis y
#espondiloartritis”!
Ya podéis consultar y apuntaros a todas las actividades que vamos a lley ..ver mas

_ ESTE MES DE OCTUBRE ‘
JAYUDANOS A QUE NOS VEAN!

SPONDILOARTRITIS ‘
i

#OctAR21

Ce0o
& Racamendar @ Comantar > Compartir ‘1 Enviar

|I. 1678 visualizaciones de tu publicacian en oi feed

o Telegram:
e - 64 publicaciones.
- 8.836 visualizaciones
Publicacién destacada
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Ya esta disponible el nuevo ndmero de
nuestra revista ConARtritis, en la que
hablamos, entre otros temas, de:

& Salud mental y #artritispsoridsica
= Terapia acuatica

£ incapacidad laboral

Léela en www.conartritis.org/revista
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informacion, orientacion, atencion y mediacion en conflictos
individuales y familiares en personas afectadas artritis y
espondilitis anquilosante".

ASOCIACIONES MIEMBROS __
*DE CONARTRITIS

AND

Asociacion de Ciudad Real de Enfermos de Artritis
Reumatoide, Psoriasica y Espondilitis (ACREAR)

/

adcCrear Laasociacion trabaja para fomentar la salud fisica y mental, con el
objetivo de ayudar a mejorar la calidad de vida de los asociados, a través

S de sesiones de fisioterapia, psicoterapia, AqQuagym o con las Jornadas
de Enfermos de Artitis i por la Salud, entre otras actividades. Proporciona informacion y difusion

5 proyectos, 80 beneficiarios directos

constante de los avances en torno a las enfermedades reumaticas, que
ayudan a mantener a las personas con estas patologias actualizados para
empoderar sus acciones en su convivencia con la enfermedad

Asociacion de Familiares y Afectados de
Espondilitis Anquilosante de Burgos (AFAEA)

1 proyecto, 114 beneficiarios directos

El proyecto desarrollado en 2021 ha podido ejecutarse de
forma satisfactoria, construyendo un camino por el que

enelicios de la Actividad Fisica . B ' seguir avanzando. Se trata de un proyecto continuista que,

wcientes con ArLL 1018

il tras superar ciertos retos, ha adquirido y/o consolidado

herramientas y métodos de trabajo. Por otra parte, los
servicios considerados como esenciales para las personas
con espondilitis anquilosante, han estado presente en todo
momento, adquiriendo un mayor protagonismo a raiz de
la crisis y las problematicas generadas. El resto de acciones
programadas se han ido introduciendo progresivamente,
adecuandose a la situacion. En conjunto, los resultados
han sido positivos, alcanzando los objetivos propuestos
inicialmente.

Asociacion de Artritis Reumatoide y Espondilitis

gj&ﬁ Anquilosante de Alava (ADEAR)
ApeaR 5 proyectos, 100 beneficiarios directos
S Un ano mas se constata la importancia de mantener los proyectos que
i desarrolla la asociacion, esto se traduce en la participacion de los socios
Lol y socias en las actividades. Se realizaron diferentes actividades dirigidas

a la prevencion, formacion, divulgacion y sensibilizacion como el
"Congreso para personas afectadas y familiares de artritis y espondilitis
anquilosante" asi como otras destinadas a la rehabilitacion, como el
taller "Cuida tu espalda". También se ha desarrollado el "Programa de
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! Asociacion Mostolena
de Espondilitis y Artritis
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Asociacion Guipuzcoana de Afectados por Enfermedades Reumaticas
(AGAER-EGGE)

5 proyectos, 89 beneficiarios directos.

Como continuacion a los talleres que se comenzaron en 2020, se llevo a
cabo una nueva edicion de los talleres de apoyo psicoldgico y emocional
con el objetivo de recoger como les ha cambiado la vida a las personas
con enfermedades reumaticas, y orientarles para que se sientan mejor
emocionalmente.

También se realizaron talleres de alimentacion saludable como
herramienta para controlar mejor los efectos de las enfermedades
cronicas reumaticas. Se basaron en la dieta mediterranea y se ofrecio
recursos para planificar mejor la compray las comidas.

Se ha ofrecido sesiones hidroterapia y talasoterapia con agua de mar
donde se realizan ejercicios para movilizar las articulaciones y fortalecer
la musculatura de la espalda y core.

Asociacion Mostoleia de Espondilitis y Artritis (AMDEA)
5 proyectos, 120 beneficiarios directos

Las clases de pilates que se realizan son muy beneficiosas para
los asistentes, ya que los estiramientos mejoran los efectos de la
enfermedad. Los talleres que realiza la asociacion ayudan a los asistentes
a estar mas relajados, mas activos y a estar en contacto con otros socios.
La terapia psicéloga ayuda a estar mejor y a entender la enfermedad. La
fisioterapia favorece el control del dolor.

36

37
ASOCIACION
ARQO)ARTRITIS
OSCENSE

Asociacion Artritis Oscense (ARO)
3 proyectos, 270 beneficiarios directos

La asociacion reinicid las actividades canceladas por la
pandemia de la Covid-19, con muy buenos resultados, como
han sido la microgimnasia o el aquagym. Se empezaron a
ofrecer nuevos servicios y actividades en las delegaciones
territoriales pertenecientes a ARO. Puesta en marcha de
diversos cursos de digitalizacion para mayores con muy
buena aceptacion.

Asociacion Tinerfeha de Enfermos Reumaticos
(ASTER)

5 Proyectos 1.200 beneficiarios directos

A lo largo de 2021, y a pesar de las restricciones como
consecuencia de la Covidl9, la asociacion ha podido llegar
a mas usuarios, y desarrollar los proyectos que benefician
a todos en la mejora de su calidad de vida, tanto fisica
como emocional y social. Los proyectos han estado
dirigidos al trabajo psicosocial, emocional, de recuperacion
y de rehabilitacion fisica, asi como en divulgacion para la
prevencion a diferentes niveles.
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Asociacion Valenciana de Afectados de Artritis (AVAAR)

oy 3 proyectos, 150 beneficiarios directos
Artritis

Asociacion

: Las formulas, trabajos y acciones que realizan desde AVAAR
Valenciana

para ayudar y apoyar a sus socios son muy diversas. Por
un lado la atencion al socio desde el primer contacto con
informacion y apoyo. Se ofrece el uso gratuito de su aplicacion
MAR para el control diario de la enfermedad, y la posibilidad
de crear informes que ayudan a preparar la consulta el

especialista en reumatologia. J

Han participado en diferentes
estudios dirigidos por la Universidad
CEU sobre el impacto del deterioro

cognitivo en las enfermedades CONOCE mAR
inflamatorias, que consistio en llevar La nueva app para ayudarte
una dieta antiinflamatoria durante

seis meses.

Existen grupos de ayuda mutua
dirigidos por un psicélogo; y se

proporciona apoyo mediante el chat a ¥
de WhatsApp vy las redes sociales a é(_,‘
cada uno de los interesados y socios La gestion e tu AR en un sdlo sitio,
gue necesitan consejos. EN TU MANO
= S /
H“E"'_#/ S ;//

Liga de Enfermos Vizcainos de Artritis Reumatoide (LEVAR)

56 |evar. 2 proyectos, 192 beneficiarios directos

L | @ @S0OCIACION [levo a cabo un proyecto de psicologia con el
taller "Formacion e informacion en el control de la ansiedad
en las enfermedades cronicas", que consto en tres sesiones de
90 minutos de duracion. Se informo a los asociados a través de
un boletin informativo lanzado en octubre 2021, el cual estuvo
subvencionado por el ayuntamiento de Derio.
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www.conartritis.org
915352141644 007718
conartritis@conartritis.org
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conartritis 000 00
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