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LALY ALCAIDE,
directorade la
Coordinadora
Nacional de Artritis.

stimados lectores,
Queremos transmitiros
nuestra alegria y gratitud
por el gran recibimiento
que tuvo el nimero O de esta revista. Su
creacion fue una apuesta de ConArtritis
por crear una herramienta mas de comu-
nicacion, con la que pudiéramos ayuda-
ros pero también estar mas cerca de
todos vosotros. Lo cierto es que la lanza-
mos con interrogantes y mucha cautela,
pero ha sido tan bueno el recibimiento,
tanto por vuestra parte, como por el de
la administracién, los profesionales sa-
nitarios y la poblacién en general, que
no podiamos quedarnos en el nimero O.
Con estas lineas os presentamos el na-
mero 1, por tanto, el comienzo del que
esperamos sea un largo camino que re-
corramos juntos. Para nosotros, su ela-
boracién y publicacién es otra forma de
estar "Activos frente a la artritis”, como

anuncia el lema de la campafa anual que

hemos comenzado en 2016, porque con
la revista seguimos informando a quien
padece artritis, y a quien no también, lo
que supone vivir con esta enfermedad
crénica, pero de una forma dindmica,
entretenida y con consejos de profesio-
nales que esperamos que os resulten
a todos de gran ayuda. Como veréis en
la seccion “"Agenda” ya son muchas las
personas que se han animado a vivir
también “Activos frente a la artritis” y a
ensefarselo a todo el mundo por medio
de fotos en nuestras redes sociales. Te
animamos a que también te unas a la
campanay, a que des un paso mas, y te
hagas socio de ConArtritis porque con tu
colaboraciéon podremos seguir "Activos
frente a la artritis” ayudandote atiy a
quien lo necesite.

Muchas gracias a todos por vuestra cola-
boracion.

ConArtritis es una publicacién editada

por la Coordinadora Nacional de Artritis,
cuyo objetivo es ofrecer a las persona que
representa informacion fiable y de calidad,
siempre contrastada por profesionales de
cada materia. Los contenidos que se ofre-
cen son meramente informativos, por lo
que el lector no debe tomar ninguna deci-
sion relacionada con su estado de salud sin
la aprobacién de un profesional sanitario.

STAFF

Directora ConArtritis

Laly Alcaide
presidencia@conartritis.org
Directora editorial

Marina Garcia
prensa@conartritis.org

Comité cientifico editorial

D. Javier Bachiller, D. Francisco
Garcia-Muro, Diia. Inés Grande,
Diia. Marta Redondo, D. Alfonso Riaza.
Disefio y maquetacion
Papernet
papernet@papernet.es

La Coordinadora Nacional de Artritis es
una asociacion sin animo de lucro, decla-
rada de Utilidad Publica, que representa
a las personas con artritis reumatoide,
artritis psoriasica, artritis idiopatica ju-
venil y espondiloartritis, y que integra a
las diversas asociaciones de todo el te-
rritorio nacional. Entre sus laborares se
encuentra conseguir que la artritis sea
una enfermedad reconocible y conoci-
da tanto por los propios afectados y sus
familiares como por los profesionales de
la salud, por la opinién publica y por las
diversas administraciones.

¢DONDE ESTAMOS?
Www.conartritis.org
www.facebook.com/ConArtritis @ConAtrtritis
C/ Ferrocarril, 18, 12 Oficina. 2 28045
(Madrid)

915352141

revista@conartritis.org

La edicién y publicacion de este nimero
cuenta con la colaboracion de:
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AYUDANOS A SEGUIR AYUDANDO A LAS MAS DE 200.000 PERSONAS
QUE PADECEN ARTRITIS Y A SUS FAMILIARES

TU PEQUENO GESTO NOS HACE A TODOS MAS GRANDES.

Inférmate de las ventajas de ser socio de ConArtritis
WWW. conartrltls org 91 535 21 41 colabora@conartntls org conartritis




En p?BaAa

ARTRITIS

IDIOPATICA JUVENIL

ain problemaal

A los padres de niNos con
artritis idiopatica juvenil
les suele preocupar cOmo
se encuentran sus hijos
en el colegio, si se haran
dano jugando o se senti-
ran aislados, pero siquien-
do unas sendillas pautas,
no suelen tener ningun
problema. Marina Garcia

i eres padre de un nifio que
padece artritis idiopatica ju-
venil, ya te resultara familiar
esta frase, “stu hijo tiene
artritis?, pero si esa es una
enfermedad de mayores”. A continua-
cién, habras explicado a tu conocido que
la artritis idiopatica juvenil, antes llamada
artritis cronica juvenil o artritis reumatoi-
de juvenil, es una enfermedad reumatica
pediatrica que la puede suftir cualquier
persona desde sus primeros meses de vida.
Si has querido ahondar un poco mas en
el tema, le habrds contado que se trata de
una patologfa autoinmune, ya que es el pro-

o

pio sistema inmunolégico el que “ataca”
al organismo como consecuencia de una
alteracion. Aunque se desconoce la causa,
sf se puede afirmar que se trata de una al-
teracion inmunolégica que detecta como
“enemiga” la membrana sinovial que se
encuentra en la articulacién, provocando
el engrosamiento de dicha membrana, una
mayor produccion de liquido sinovial (se
encuentra dentro de la membrana y lubti-
cala articulacién) y, como consecuencia, la
inflamacién articular.

iQueé siente el pequeno?
LLa artritis idiopatica juvenil se diagnésticaa
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ARTRITIS

AYUDAS EN
SU DIA A DIA

Con el objetivo de que el nifio con
artritis idiopatica juvenil no se en-
cuentre con ninguna limitacién en el
colegio, y adopte habitos que eviten
un agravamiento de su enfermedad,
Alfonso Riaza Arroyo, terapeuta ocu-
pacional del Hospital La Paz, aporta
las siguientes recomendaciones.

©® PARA EL MATERIAL ESCOLAR:

- Uso de engrosadores (los hay de va-
rias dimensiones) para lapices, pintu-
ras, boligrafos y rotuladores.

- Usar adaptaciones para la crema-
llera de los estuches con el fin de
aumentar la superficie del agarre de
la cremallera, o adaptando una anilla
que facilite el agarre y la apertura del
mismo.

- Optar por mochilas con ruedas.

- Engrosar el mango de la mochila con
ruedas.

- Disminuir el peso de la mochila.

- Usar sacapuntas grandes.

- Utilizar gomas de borrar cuadradas,
anchas o que pesen poco.

® ENEL AULA:

- Revisar la altura del pupitre y la silla
para no forzar las articulaciones.

- Usar una silla con respaldo y con
asiento blando para repartir el peso
de las caderas.

- Si es posible usar dispositivos tacti-
les para ordenador (estilo tablet) para
reducir el impacto en las articulacio-
nes con las teclas.

@ EN EL COMEDOR ESCOLAR:

- Utilizar cubiertos engrosados.

- Usar antideslizantes para platos

- Si los vasos son normales, no hay
razén para utilizar otros diferentes.

@ EN EDUCACION FiSICA:

- Evitar ejercicios que provoquen mu-
cho impacto.

-Usar zapatillas con buena amorti-
guacion.

IDIOPATICA JUVENIL

nifios y jovenes de entre 0y 16 afios, diag-

néstico que se mantiene pasada esta edad
sila enfermedad no ha remitido, porlo que
también nos podemos encontrar con adul-
tos con artritis idiopatica juvenil. Teniendo
esto en cuenta, NOs vamos a centrar en las
vivencias de los menores, especialmente en
ese momento tan crucial para ellos como
es la edad escolar.

Como cualquier otro nifio la rutina diaria
puede provocatles cansancio, irtitabilidad,
pero también felicidad e ilusién por com-
partir momentos Gnicos con sus compa-
fieros y profesores, aprender, y divertirse.
Sin embargo, y aunque se debe evitar
tratar al menor de una forma diferente
que al resto, si se debe tener en cuenta
su situacién y estado de salud. Y es que,
aunque puede variar de uno a otro, por lo
general, los sintomas de esta enfermedad
reumatica son:

M) Dolor en las articulaciones, principal-
mente en hombros, codos, mufiecas, ca-
deras, rodillas, tobillos, dedos y mandibula.
W)» Hinchazony calor en las articulaciones.
M) Rigidez, especialmente matutina, y di-
ficultad para realizar movimientos.

M) Malestar general.

REALIZAR EJERCICIO FISICO ES F

M) Fiebre.

M)» Manchas en la piel.

B Dolor difuso en los brazos y en las
piernas.

Ademas del malestar fisico que estos pro-
blemas provocan, también pueden otiginar
en el nifio apatfa, irritabilidad y desmotiva-
cion, sentimientos que pueden influir no-
tablemente en su rendimiento académico.

Al cole con una sonrisa

No siempre va a resultar facil, pero se debe
intentar adoptar una actitud positiva que
favorezca el buen estado animico del pe-
quefio, algo que también mejorara su ca-
lidad de vida.

Suele ser comun que los nifios con artritis
idiopatica juvenil se despierten con rigidez
y no quieran ir a clase, pero se deben seguir
las indicaciones que haya dado el médico
para que no falte al colegio, ya que en el aula
no sélo adquieren conocimientos, sino que
también se relacionan con otros niflos, se
mantienen activos y forjan su personalidad.
Para conseguir que el colegio sea un lugar
agradable para €, es muy importante infor-
mar a sus profesores y explicatles en qué
consiste la enfermedad, qué dificultades

pueden tener a la hotra de escribir o de rea-
lizar ciertos ejercicios fisicos, asi como de
las posibles ausencias por cuestiones médi-
cas; todo ello con laidea de crear empatia y
una comunicacion fluida, pero no un trato
especial.

También resulta conveniente hablar mas
detenidamente con el profesor de edu-
cacion fisica para indicatle si es necesatio
que tenga algin tipo de consideracion con
nuestro hijo, segun nos haya determinado
el reumatdlogo, ya que, por lo general, se
indica que los nifios con artritis idiopatica
juvenil deben realizar la actividad fisica que
deseen porque seran ellos mismos los que
paren si notan algun problema. En el caso
de que presente algtn tipo de limitacion,
hay que buscar alternativas al ejercicio para
que se mantenga activo en clase con el res-
to de sus compafieros.

=

psicologico.

El diagnéstico de la artritis idiopatica juvenil en un menor suele generar un
“shock” en la familia. Dudas, miedos, inseguridades surgen entorno a la enfer-
medad, que pueden transmitirse el nifio de forma negativa. Para evitarlo, se
recomienda a los adultos que se informeny, si es necesario, soliciten apoyo

EL ESPECIALISTA CONTESTA

La Dra. Almudena Roman, responsable
de reumatologia pediatrica del Hospital
General de Villalbay del Rey Juan Carlos
de Méstoles, contesta a alguna de las
preguntas mas frecuentes que se hacen
los padres de niiios con artritis idiopatica
juvenil en lo que se refiere a las clases y
actividades extraescolares.

Los horarios marcados, al ritmo del cole-
gio, clases extraescolares, etc., pueden
afectar al estado de salud del nifio?

En principio, la rutina no supone ningdn
problema para la salud del nifio. La me-
jor forma de adquirir el ritmo escolar
es reforzando los aspectos positivos
que tiene ir al colegio e insistir en que
es lo que todos los nifios hacen, por
tanto, pese a su condicién (tener una
enfermedad reumatica) deben hacer lo
mismo que el resto.

¢Es necesario que el niiio se levante con
tiempo de sobra por un posible entume-
cimiento matutino?

Tipicamente los nifios con artritis
idiopatica juvenil se encuentran peor
por las mafanas, con mayor rigidez ar-
ticular, mas dificultad para caminar, ce-
rrar las manos, etcétera. Los bafos de

UNDAMENTAL PARA LOS NINOS QUE PADECEN UN

agua caliente pueden disminuir estos
sintomas. En el caso de que el peque-
flo esté tomando corticoides se de-
ben administrar en cuanto se levanta
o incluso, si es posible, un poco antes
porque alivian los sintomas matutinos.

¢Se debe seguir alguna pauta de toma de
tratamiento para que noinfluya en el dia
adiadelniiio?

Lo fundamental es que el nifo vy
sus cuidadores (padres, profesores,
abuelos, etc.) interioricen que el tra-
tamiento es algo mas de su vida, tan
necesario como cada comida, el bafo
0 asistir al colegio. No hay que dar mas
importancia a los dias 0 momentos en
los que se administra el tratamiento,
simplemente es algo que hay que ha-
cer. De esta manera los nifos perciben
esto como algo normaly lo incorporan
a su vida cotidiana sin mayor relevan-
cia. En caso de tomar medicaciones
que puedan tener efectos secundarios,
como el metotrexato, se puede utilizar
la estrategia de administrarlo por la
noche y los viernes, de tal manera que
si aparece alguno de esos efectos sean
menos percibidos por la noche e inter-
fieran lo minimo posible con la escola-

A ENFERMEDAD REUMATOLOGICA

rizacién del nifo.

¢Se recomienda apuntar al nino a algin
tipo de actividad deportiva o no deporti-
va que favorezca su estado de salud?
Realizar ejercicio fisico es saludable
y recomendable para cualquier nifio
y mas aun para los que padecen una
enfermedad de las articulaciones. El
ejercicio debe estar adaptado a la
edad del menor y a su condicién fisi-
ca. En general, se recomienda practicar
natacién, mientras que se deben evitar
los deportes que conllevan impactos
repetidos en las articulaciones o que
sometan a las mismas a estrés o posi-
bles lesiones (por ejemplo patinaje);
en cualquier caso, sera su médico el
que podra recomendarle mejor.

¢Hay alguna pauta nutricional concreta?
Como el resto de nifos, debe seguir
una dieta equilibrada y variada. En
caso de estar recibiendo tratamiento
con corticoides se recomienda aumen-
tar los aportes de calcio con la dieta

(leche y productos derivados).
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Periodontitis y
artritis reumatoide

 RE
LA PERIODONTITIS
es una enfermedad

bucodental que surge
frecuentemente en Ias
personas que padecen
artritis reumatoide. Por
ello, no descuides tu

boca y ante cualquier
sintoma, acude a tu

odontologo.

Dra. Gloria Sdnchez Saborido.
Odontologa.

LA

LACION

DIRECTA?

a periodontitis en una enfermedad

inflamatoria de causa infecciosa
(producida por bactetias) que des-
truye el soporte del diente (encfa,
ligamento y hueso) y que
puede provocar, en esta-
dios avanzados, movilidad y pérdida de
los mismos.

Uno de los signos mas comunes de la
periodontitis (piorrea) es el sangrado de

las encfas tras el cepillado o de forma es-
pontanea; y es que, sila encia estd sana, no
debetfa sangrar.

En el caso de los fumadores, especial
atencion, porque el problema se suele
encontrar enmascarado, ya que el tabaco
(agravante de la enfermedad) bloquea en
gran parte la llegada de sangte a las encfas,

por ello aunque la encia no sangte, ‘

se puede padecer periodontitis.

PERIODONTITIS Y LA ARTRITIS REUMATOIDE SE AS

sCAUSA O EFECTO?

a enfermedad periodontal y la
Lartritis reumatoide son procesos
que no s6lo comparten rasgos cli-

nicos sino también caracteristicas pato-
légicas, epidemiolégicas y terapéuticas.
lain Chapple, profesor de periodoncia
en la Universidad de Birmingham (Rei-
no Unido), sefiala que la enfermedad
periodontaly la artritis reumatoide se
asocian entre si en grandes estudios
epidemiolégicos, aunque todavia no
estd claro si la enfermedad periodontal
es parte causal de la artritis reumatoide
o viceversa, o incluso aplicar ambas di-
recciones. Los estudios de intervencién
tratan de ver los efectos del tratamien-
to periodontal en los sintomas, signosy
actividades la artritis reumatoide, para
ver si dicha terapia mejora los resulta-
dos de los pacientes con artritis reuma-
toide. Los mecanismos de interrelacién
entre enfermedad periodontal y la ar-

tritis reumatoide parecen estar cada
vez mas claros.

Se sabe que los anticuerpos que causan
la artritis reumatoide se encuentran en
la sangre de pacientes periodontales
que no tienen aun la artritis, y parece
ser que estan causados por la infla-
macion de las encias; aunque esta no
es la Gnica explicacion, ya que existen
personas con artritis reumatoide que
no tienen la enfermedad periodontal,
pero probablemente si gingivitis (infla-
macién de las encias). Por dltimo, segin
asegura el experto, se ha demostrado
que en las articulaciones los anticuer-
pos se producen contra el ADN liberado
por los glébulos blancos llamados neu-
trofilos, y estas células son las mas co-
munes en los tejidos de pacientes con
periodontitis, asi que éste puede ser el
detonante que establece el proceso de
artritis reumatoide.

VISITA A TU ODONTOLOGO

Aligual que en la artritis reumatoide, el diagnéstico precoz de la periodontitis
permite establecer medidas terapéuticas que frenen la enfermedad y mejoren
el pronéstico. De esta manera, se recomienda acudir a la consulta del odon-
tologo para confirmar o descartar dicha patologia y comenzar el tratamiento
mas adecuado de forma individualizada en el caso de ser necesario.

SINTOMAS QUE

IDENTIFICAR LA
ENFERMEDAD

1. Retraccion de las encias: este pro-
blema provoca la exposicion de la raiz
(de un color amarillento) y la visibili-
dad de “dientes mas largos”.

2. Sensibilidad al frio: surge como
consecuencia de las retracciones de la
encia, ya que la raiz expuesta es mas
sensible a los estimulos, sobre todo el
frio.

3. Movilidad dental: los dientes pue-
den perder el hueso de sujecion.

4, Espacio entre los dientes: la encia
ubicada entre los dientes va desapa-
reciendo dando lugar a la aparicién de
“espacios negros”.

5. Encias inflamadas y rojas: con san-
grado y aumento de volumen.

6. Malaliento.

7. Desplazamiento de los dientes:
tienden a irse hacia adelante (abani-
camiento).

OCIAN ENTRE S| EN GRANDES ESTUDIOS
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23 anos de diagnostico de artritis reumnatoide, tres protesis ya puestas, otra en camino, el deterioro

de la rodills izquierda vy, sequn ella, con un fisico que No favorece estar en este “mMundillo”, no impiden

a Adela Estevez (la voz del entranable dibujo animado “Calimero”, entre otros personajes televisivos)

subirse al escenario y realizar una gira de mas de cinco meses de duradion. Fue la Compania de Teatro

de Blanca Marsillach la que contacto con ella para ejercer su profesion, a pesar de Ia crisis del sector.

Marina Garcia

ADELA ESTEVEZ/ACTRIZ

“La artritis reumatoide no es la protagonista
de mi vida, solo un personaje mas”

unque actualmente ejerce
como actriz, es licenciada en

periodismo y tiene forma-
cién en canto lirico, ;qué es
loquelellevéaquedarseen

el escenario?

En realidad no me “he quedado” en el es-
cenario, compagino todos los campos. De
hecho trabajo donde me llaman, aunque
el puesto no esté relacionado con mi for-
macion y, lamentablemente, paso mucho
tiempo en paro.

Su problema con el trabajo, ¢cree que esta
relacionado con la artritis reumatoide que
padece?

Mi enfermedad me ha impedido avanzar
como solista en el mundo de la litica pot-
que exige una fortaleza fisica de la que ca-
rezco (me he limitado a pequefios papeles,
coros y a cantar en ceremonias religiosas),
pero creo que la artritis no ha influido el
periodo en el que he estado en paro; han
pesado mas factores como la crisis de los
sectores en los que me muevo, mi edad, mi
fisico y el carecer de contactos en un mun-
dillo que funciona mucho por ‘enchufe’.
De hecho, pocas personas se dan cuenta
de que padezco artritis reumatoide sino lo
digo (la gente no es demasiado observado-
ra en general y no suele reparar en que mis
codos con protesis permanecen en flexo,
entre otros detalles).

“Es mas fdcil
arrepentirse de lo que
no se experimenta,
que de lo que se prueba
aunque no se consiga”

o

Fue una prestigiosa dobladora, imejor de-
lante del pablico que detras del micréfono?
El doblaje es muy divertido, pero le falta
esa parte de contacto directo con la gente,
algo que te indica al instante si estas hacien-
do bien o mal tu trabajo, de la misma forma
que la recompensa inmediata del aplauso.
Por ello, desde luego, mejor delante del
publico.

En este cambio, ¢tuvo algo que ver el diag-
néstico de la artritis reumatoide?

No, en absoluto. Al revés, hubiera sido mas
comodo para mi dolotido cuerpo seguir
en el doblaje.

¢Como fue ese momento en el que le dicen
que padece una enfermedad crénica?

Un shock. Estaba con un brote muy
agresivo que casi no me dejaba andar,
totalmente encogida por el dolor que me
afectaba las cuatro extremidades y del que
desconocfa el otigen porque en mi familia
no hay antecedentes de una enfermedad
de este tipo. El médico, después de hacer-
me miles de pruebas, me solt6 sin anes-
tesia “quiero decirte que lo que tienes es
una enfermedad cronica”. Claro, fue oir
“crénica” y pensar “voy a estar con este
dolor toda la vida” y empezar a cacrme
lagrimones. Fl, que siempre me habia vis-
to muy entera, a pesar de los dolores, se
asustd y empezo a intentar arreglatlo: “no

te preocupes, que con la medicacion
vas a llevar una vida casi normal”.
Solo distingui el “casi” y ah{ ya em-
pecé allorar sin parar.

Para muchas personas estaenfermedad
se vuelve el "personaje protagonista”
de suvida, ¢es su caso?
No, pero porque yo no lo he per-
mitido, lo tuve claro desde que me
diagnosticaron la enfermedad. La
artritis reumatoide es un elemento
mas, como puede setlo mi tendencia
a engordar, mi nivel cultural o intelec-
tual, mi caracter, mi he-
rencia genética que ha
sido muy generosa en

que se busca sobre todo juventud, be-
lleza y delgadez. I.a Compaiifa de Tea-
tro de Blanca Marsillach me ha dado
la posibilidad de volver a subirme a
un escenario, de mantenerme econo-
micamente con ello y de encontrar-
me con un tipo de publico con el que
nunca habfa trabajado (personas con
discapacidad psiquica) que ha resulta-
do ser un descubrimiento maravilloso
a nivel personal y profesional.

En 2015 estuvo de gira con la obra

"“Yo me bajo en la préxima, ¢y us-
ted?”, ¢en algin
momento le resulté
complicado...?

otros aspectos, y todos “Estudio los No, tengo la enfet-
ellos hacen la p.ersona movimientos medad ’m.uy contro-
que soy. Todos juegan lada médicamente y
pero ninguno es el quUe YOy d hacer aunque me produce
d.eﬁnitivo ni protago- antes de subir aTlemia cronica, la
nista. gira fue llevadera en

al escenario cuanto a cansancio.
Es posible que la enfer- . _ En lo que respecta
medad le haya cerrado pdraque ningu a dificultades fisicas,
puertas, pero le abrié no sea proble— los movimientos ya
las de la Compaiiia de mdatico” estaban estudiados

Teatro de Blanca Mar-

sillach, ¢c6mo dio con

ellos?

En realidad ellos dieron conmigo. Yo
estaba haciendo un curso de interpre-
tacion ante la cimara de Atresmedia
a través de la Fundacion Universia, y
Blanca Marsillach vino a ver nuestra
galade fin de curso y tuve la suerte de
que se fijara en mi trabajo.

¢Qué ha supuesto en su vida formar
parte de esta compaiiia, tanto a nivel
personal como profesional?

Una enorme oportunidad. Las actri-
ces con mi fisico y mi edad (53 afios)
tenemos muy pocas posibilidades de
encontrar trabajo en un mundo en el

para que no tuviera

que hacer acciones

incompatibles con
mis limitaciones, y mis compafieros
siempre han estado dispuestos a ayu-
darme sin que el publico lo notase, si,
por ejemplo, de repente no era capaz
de levantarme.

Usted es un ejemplo de “si se quiere se
puede”, ;qué le diria a quienes se que-
danen el “no puedo”?

Que la vida es muy corta, que es mas
facil arrepentirse de lo que quedd
sin experimentarse que de lo que se
probé aunque no se consiguiera. Lo

que mas incapacita es la inmo-
vilidad.

©Mateo Liébana

-

TEATRO EN BUSCA DEL BIENESTAR SOCIAL

Adela Estévez trabaja en Varela Producciones, la Compania de Teatro de Blanca Marsillach, la cual funda la propia actriz,

Blanca Marsillach, con lailusién de ayudar a diferentes colectivos sociales,devolviendo el amor incondicional que, segin
explica, recibié de un grupo de mujeres en un momento determinado de su vida, produciendo, adaptando y montando
diversas obras de teatro. También realizan diferentes programas educativos dirigidos a nifios y jévenes, personas en
riesgo de exclusion social, mujeres y personas con discapacidad. Mas informacién en: www.varelaproducciones.com
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Olvidate de pensar
que la artritis te va
3 impedir encontrar
trabajo. Es cierto
qQue no es tarea fa-
cil, para nadie lo es,

pero con unas pau-
tas puedes conse-
quir que la busque-
da sea mas efectiva.

Aida Barge. Trabajadora social
del SIL de ConArtritis.

W) Organiza tu agenda, planifica tu tiempo. La bisqueda de
empleo es también un “trabajo” que requiere tiempo, constan-
cia, organizacion y disciplina; asi que fijate unas horas al dia de
dedicacién exclusiva. EL primer paso es analizar tu experienciay
detectar los puestos potencialmente accesibles segun tu perfil
profesionaly tus necesidades.

W) Inscribete en el Servicio Piblico de Empleo Estatal. Ademas
de ser otra forma complementaria de buscar trabajo, puede ser
mas efectiva porque las empresas que contratan a personas re-
gistradas como demandantes de empleo en su portal "Empléate”
reciben beneficios, ;a qué esperas para registrarte?

M) Mantén tu curriculum actualizado y ajdstalo a cada oferta.
No significa que pongas datos que no son reales o “engordes”
tus aptitudes. Debes intentar mostrar tus competencias de una
forma clara, atractiva y concisa centrandote en lo que demanda
la oferta a la que aspiras.

W) Plantéate si puedes mejorar tu curriculum. Detectar necesi-
dades formativas e intentar cubrirlas es esencial en este proce-
s0, aunque el tiempo y los costes suelen impedirlo. En tal caso,
puedes buscar formacion gratuita o subvencionada; ademas,
muchos cursos ya se imparten de manera online lo que permite
compatibilizarlo con nuestras circunstancias.

W) ;Tienes el certificado de discapacidad? Si es asi, puedes
apuntarte a las ofertas laborales que son exclusivas para per-
sonas con discapacidad. "Disjob” o "Portalento” son algunas de

EMPLEO?

CLAVES PARA ENCONTRARLO

las webs que publican ofertas para personas con discapacidad
de forma exclusiva, pero también puedes encontrarlas en otros
portales de empleo.

H)> Autoempleo, una opcién atener en cuenta. Emprender pue-
de ser una buena forma de conseguir un trabajo, pero para ello
debes de formarte y asesorarte acerca del negocio que querrias
crear, gestion de recursos, cuentas, marketing, etcétera, y quizas
buscar algin socio.

W) Dedicale tiempo a tu carta de presentacion y ajistala a cada
oferta. Animate con las autocandidaturas, no esperes a que te
busquen, adopta una actitud activa y dirigete directamente al
departamento de recursos humanos de la empresa en la que te
gustaria trabajar y crees que encajas. Si escribes una buena carta
de presentacién podra abrirte nuevas oportunidades, aunque en
ese momento no haya ningun puesto libre, te tendran en cuenta
para un futuro.

W) Adéntrate en las redes sociales. Especialmente Linkedin,
pero también Facebook y Twitter pueden ser un buen trampolin
en tu basqueda de trabajo porque hay empresas que las utilizan
para hacer publicas sus ofertas. Pero, jcuidado con lainformacion
que publicas! No subas tus datos libremente, las redes sociales
son s6lo una via para hallar trabajo, no el medio.

M > Elboca a boca es un buen medio de difusién. Comenta a
tus familiares, amigos y conocidos que estas buscando trabajo.
Acompanalo de una breve descripcion de tus habilidades y tu

BUSQUEDA
DE EMPLEO ©)

CONTACTO CON
EMPRESAS )
CREACION

F DE CURRICULUM
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tambien te ayuda

A través de nuestro Servicio de Informacion y Orienta-
cién Laboral (SIL) podemos ayudarte a potenciar estas
claves y conseguir que tu bisqueda sea lo mas eficaz
posible. Este servicio es gratuito, slo tienes que soli-
citarlo en el mail laboral@conartritis.org o llamando al
915352141,

perfil profesional. Un gran porcentaje de contratos laborales se
consiguen de esta forma.

B> Prepara la entrevista a conciencia. jFelicidades! Concertar
una entrevista es un gran paso, pero se debe seguir “trabajando”
para que sea efectiva. Busca informacién sobre la empresa, su
historia, los servicios que ofrecen, etcétera, de esta forma podras
potenciar tus habilidades que estan mas acordes con sus servi-
cios. También debes llevar tu curriculum impreso, pero no es para
leerlo, ya que te lo tienes que saber para poder contestar a las
preguntas que te hagan sin dudar. Si puedes, ensaya la entrevista
con otra persona y prepara las respuestas a posibles preguntas
que te puedan hacer; como es la tipica "Dime tus tres puntos
fuertesy los tres débiles”, en este caso, después de nombrar tus
debilidades debes contrarrestarlas con otros puntos fuertes, del
tipo "No he trabajado nunca en este puesto, pero estoy motivado y
tengo las competencias y habilidades necesarias para desempenar
las funciones eficazmente”.

®

Las personas
con artritis son
laboralmente activas

urante el afo 2015, la Coordina-

dora Nacional de Artritis, con el

soporte del portal In-pacient.es
impulsé la realizacion de un estudio de
la situacion laboral de las personas con
artritis reumatoide, del que se han sacado
datos alentadores para las personas que
padecen esta enfermedad, y que deben
conocer la sociedad.

Del total de personas que han partici-
pado en el estudio, el 66 por ciento son
activas laboralmente, mientras que de
ellos, el 7 por ciento presenta algin tipo
de incapacidad reconocida.

Sobre el tipo de trabajo que desempe-
fan, casi la mitad de ellos realizan tareas
que conllevan exigencia intelectual y
fisica, pero lo que resulta mas llamativo
es que cerca del 15 por ciento de ellos
indica que su trabajo requiere una exi-
gencia fisica fuerte. Este resultado se
puede traducir de dos formas, y es que
el paciente tiene perfectamente con-
trolada la enfermedad y por tanto no le
limita fisicamente, o bien que aunque la
persona presente problemas para reali-
zar dichas funciones fisicas no lo indica
para evitar despidos. Este Gltimo punto
de vista podria estar relacionado con la
falta de esperanza, en lo que se refiere al
trabajo, de las personas actualmente acti-
vas, ya que el 95 por ciento piensa que la
enfermedad limitara su futuro, mientras
que el 64 por ciento cree que dentro de
cinco anos su situacién en el mercado la-
boral serd peor. Asuvez, el 24 por ciento
indica que oculta su enfermedad cuando
busca nuevas oportunidades laborales, al
77 por ciento le preocupa las ausencias y
retrasos al trabajo por causas médicas y
cercadel 40 por ciento siente incompren-
sién entre sus companeros.
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M‘tOI:IYLA ARTRITIS
REUMATOIDE

CARLA, una joven recien
diagnosticada de artritis
reumatoide, Nnos cuenta
SU experiencia con 13
enfermedad.

Carla Alvarez

a artritis reumatoide es una
enfermedad que afecta a to-
dos los ambitos de la vida,
el social, el familiar, el labo-
ral... Aunque hoy en dfa es una patolo-
gfa comun, gran parte de la sociedad la
desconoce. Se tiende a pensar que es una
enfermedad de personas mayores, pero
también afecta a nifios y jovenes.
Y ese es mi caso, tengo 26 aflos y hace
un mes que me han diagnosticado artritis
reumatoide. Al principio estaba perdida,
confundida y no entendfa muy bien por
qué me ocurtia eso. Sentfa que mi cuerpo
ya no era el mismo, que estaba enfermo.
Dejé de lado completamente mi rutina, el
trabajo, el deporte, las salidas, etcétera; me
aparté de todo porque sentia que nadie
entendia lo que me estaba pasando. Sufti
un gran desconcierto causando dafios co-
laterales a mi familia y amigos.
Y buscando alternativas pensé que es-
cribir sobre el tema ayudatfa a aliviar mi
angustia, pot eso decidi colaborar con esta
revista, para que las personas que estuvie-
ran en la misma situacién que yo no se
sintieran desamparadas.

El camino que pasamos
Ahora os hablaré del proceso por el que
los pacientes solemos pasat:

1. T2 negacioén: es el choque, el panico,
el rechazo a admitir la realidad como es-
cudo para reducir la ansiedad.

2. Laira: el enfado con nosotros mismos
y con el resto del mundo porque creemos
que nadie nos entiende.

3. Latristeza: tendemos a sentirnos mal
por la pérdida de la salud y lo que eso vaa
suponet en nuestra vida.

4. T anegociacion: empezamos a entender
lo que nos pasa, admitimos lo que tenemos y
logramos ver més all de todo lo malo.

5. TLaaceptacion: se da cuando empeza-
mos a aceptar la noticia, nos interesamos
por buscar las herramientas para llevar
una vida lo mas plena posible. Nos senti-
mos fuertes y preparados para la “batalla”.

Como pasar el proceso

En toda enfermedad crénica es necesario
pasar por todas ellas, cada persona en su
orden y medida pero lo importante es lle-
garala fase final, ala aceptacion. Y a partir
de ahi, seguir avanzando.

Hay algunos consejos que pueden ayudar-
n0s a pasar mas rapido y mejor este proceso:
® Informarse de la enfermedad con la
ayuda de nuestro médico.

® | Jevar correctamente el tratamiento que
nos fue asignado personalmente.

® Hablar sobre c6émo nos sentimos con
familiares y amigos, y también con otras

personas que estan o han pasado la misma
situacién que NOsotros.

® [ levar una dieta saludable, evitando ha-
bitos t6xicos como el tabaco y el alcohol.
® Realizar ejercicio fisico adaptado a nosotros.
® Ser positivo.

® Eyvitar cualquier tipo de estrés y descan-
sar correctamente.

® No dejar que la enfermedad controle
nuestra vida.

® Y por dltimo no nos olvidemos de la
labor de las asociaciones, que nos asesoran
sobre cualquier duda acerca de la enfer-
medad, nos apoyan psicologicamente, y
sobre todo, tratan de promover iniciativas
que mejoren la calidad de vida de los que
la sufrimos y concienciar a la poblacién
general de lo que supone esta enfermedad

patra que no nos sintamos solos ni
incomprendidos.

VUELVE A CONECTARTE A LA VIDA

Si estas leyendo esto y estas pasando por esta situacion, quiero recordarte que no
estas solo, que no te dé vergiienza pedir ayuda si la necesitas. No dejes de hacer nada

de lo que has estado haciendo hasta ahora. No tengas miedo, no digas “no puedo”
porque si puedes, eres fuerte, y esto no va a hacer que te derrumbes. Convivir con el
dolor no es facil, pero no pierdas nunca la esperanza y vuelve a conectarte a la vida.




Activo frente ala artritis,
me S a m e Se trata de la campafia de informacién y concienciacién que la Coordinadora

Nacional de Artritis va a llevar a cabo durante todo el afio 2016 para que,
entre todos, consigamos que estés mas “Activo frente a la artritis".
L a percepcién que tiene la sociedad
sobre la artritis reumatoide, la artritis

psoriasica, la artritis idiopatica juvenil y
la espondiloartritis es difusa. Hay quien
piensa que son enfermedades iguales
que la artrosis,
otros que son
problemas pro-
pios del enveje-
cimiento, y hay
quienes quitan
importancia a
los sintomas que
provocan cuando
realmente pueden
ser causa de disca-
pacidad. Ante esta
situacion, las per-
sonas que padecen
estas enfermedades
cronicas y autoinmu-

nes pueden llegar a sentirse incompren-
didos y solos en una sociedad que no
entiende lo que les ocurre cuando, por
ejemplo, padecen un brote.

La Coordinadora Nacio-
nal de Artritis es cons-
ciente de ello y quiere
cambiarlo, de ahi que

en 2016 haya puesto
en marcha la cam-
pana "Activo frente

a la ARTRITIS, mes a
mes", teniendo como
objetivo lanzar un
mensaje positivo y
optimista al mes,

que aporte fuerza
a las personas que
padecen artritisy a
su entorno. Como

explica su presidente, Antonio |. Torral-
ba, esta iniciativa pretende llegar a todo
el mundo para, por un lado se conozca
mejor estas patologias de la que poca
gente es consciente qué suponen, y por
otro lado animar a toda la sociedad que
muestre su apoyo a estas personas.

Para conseguirlo, ConArtritis dedicara
cada mes del afio a un motivo del ambi-
to personal que, de alguna forma, puede
verse alterado en la vida de las personas
con artritis a causa de la enfermedad. En
enero se comenzd mostrando la situa-
cién laboral de las personas que pade-
cen artritis "porque sabemos que es una
parcela fundamental de la vida de cual-
quier persona, y somos conscientes de
los problema que estan teniendo quie-
nes padecen artritis en este aspecto”,
apunta Antonio |. Torralba, y continda “en



aR

M g’%ﬁ;{m al couplit!

este sentido, desde ConArtritis esta-
mos potenciando nuestro Servicio de
Informacién Laboral (SIL) al que todas
las personas con una enfermedad
reumatica que lo necesiten pueden
acudir para mejorar su empleabilidad,
informarse sobre sus derechos, apren-
der a elaborar su curriculum o recibir
ofertas de trabajo acordes a sus carac-
teristicas, entre otros servicios.”

jQué triunfe el amor!

En febrero, ConArtritis animo a las
personas con artritis a que fueran
activos frente a su enfermedad con
el apoyo y el amor de sus parejas,
familiares, amigos, compaferos de
trabajo... porque existen estudios
que certifican que el diagndstico de la
artritis provoca cambios en los roles
familiares, sentimiento de rechazo,

problemas en las relaciones sexuales,
etcétera. Para intentar evitar dichas
adversidades, ConArtritis ofrece este
decalogo de recomendaciones:

Debes expresar tus sentimientos.
No te sientas culpable.
No descartes el sexo.

Intenta no pagar tu irritabilidad
con quien mas te quiere.

Cuida dia a dia el amor.

Ayuda a tu entorno a que te en-
tienda.

Pide ayuda.
No abandones tu vida social.

Sino puedes realizar una tareg,
encomiéndate otra.

Contacta con una asociacion de
pacientes.

Gana a3 la artritis jcuiddndote
al completo!

Continuando con la campafa, en
marzo se hizo un llamamiento para
que las personas con artritis tomen
conciencia de lo importante que es
adoptar unos habitos de vida salu-
dables. Todos sabemos que hay que
seguir las indicaciones del médico,
acudir a las revisiones, ser adheren-
te con el tratamiento, pero no hay
que olvidarse que hay que cuidarse
en otros aspectos, como es la ali-
mentacion, el descanso, y evitando
habitos perjudiciales como es el ta-
baco, ya que si no vigilamos estas
areas, resulta mas dificil controlar
la artritis.

a campana continuara a lo largo del ailo con mensajes como estos;

ademas, como apoyo desde ConArtritis se pide a las personas con esta

enfermedad a que muestren como viven “Activos frente a la artritis”
subiendo sus fotos a las redes sociales Twitter, Facebook e Instagram de
ConArtritis con el hashtag #ActivoAR haciendo la senal de victoria con los
dedos, “"Asi intentaremos que quienes se muestran mas pesimistas vean
que otras personas que se encuentran en una situacion similar a la suya
siguen adelante en su dia a dia con una actitud positiva”, explica el presi-

dente de ConArtritis. De la misma
manera, se anima a la poblacion
general a que también compartan
sus fotos “viviendo activos” como
muestra de apoyo a este colectivo.
Puedes ver todas las fotos de "Ac-
tivo frene a la artritis, mes a mes”
en www.conartritis.org y en los
perfiles de nuestras redes sociales.

e llamo Silvia Senye, tengo 44 afnos

y hace 10 afios me diagnosticaron
artritis reumatoide. Me he comprometido a
realizar la prueba de 100 kilémetros Com-
presport Trail Cami de Cavalls de Menorca
(Costa Norte). Tengo tres grandes motivos
para llevar a cabo este ambicioso reto: re-
caudar fondos para la Coordinadora Na-
cional de Artritis; servir de ejemplo de que
nunca hay que tirar la toalla y se pueden
dar pasitos hacia delante con la actitud
adecuada; poder combinar mi pasién por
eldeportey los retos personales de supera-
cién, con la solidaridad”. Con estas palabra
Silvia presenta su reto solidario “100 km
con artritis” en la plataforma de crowd-
funding solidario (donaciones en grupo)
www.migranodearena.org, el cual ain esta
activo para todos aquellos que quieran
apoyar su causa.

aAsociacion Valenciana de Afectados

de Artritis (AVAAR) esta impartiendo
sesiones de autoayuday mindfulness con
el objetivo de crear un lugar de encuentro
donde aprender nuevos recursos para la
vida cotidiana; donde compartir dudas,
miedos, experiencias personales propias
0 ajenas; y donde poder soltar y poten-
ciar la capacidad creativa de los asisten-
tes. Con estas sesiones se aprenden a
gestionar mejor el estado interno de la
persona para conseguir vivir de una for-
ma mas placenteray saludable, dejando
aunlado el estilo de vidaindividualistay
materialista que lleva un elevado nimero
de personay que origina un vacio interno
poco beneficioso para nuestra salud.

onArtritis comenzo el afio organizando nuevos encuentros "De paciente a pacien-
te". EL primero de ellos tuvo lugar en Oviedo, el 4 de febrero, donde se conté con

la colaboracion de la Liga Reumatolégica Asturiana y el Club Prensa Asturiana, y la
participacion de los doctores Francisco Javier Ballina y Mercedes Alperi, del Hospital
Universitario Central de Asturias, quienes hablaron de las claves para el diagnéstico

y el tratamiento de la artritis reumatoide y
de la calidad de vida de las personas que la
padecen. El segundo encuentro se organizd
en Toledo gracias a la colaboracién de la dipu-
tacién v la participacion del Dr. Angel Garcia
Aparicio quien impartié la charla "Puesta al
dia en artritis reumatoide”. A falta de confir-
macion, se espera organizar mas encuentros
"De paciente a paciente” en 2016.

3jo la peticién del equipo de “Pro-
jectMAD" ConArtritis organizo6 la
proyeccion de este documental no-
minado para los premios del Festival
Internacional de Palm Beach 2016. EL
evento se organizé en Madrid y sirvié
como acto de presentacién de la cin-
taen Espania. En élse narra la historia
de Maria Miller, una espafiola que emigra a Estados
Unidos donde acaba convirtiéndose en una exito-
sa doctora que busca la cura para la enfermedad
que le atormenta desde niig, la artritis reumatoide.
La proyeccién se organizé en el Centro Dotacional
Integrado Arganzuela, el 11 de marzo, a las 19:00
horas, donde asistieron cerca de 60 personas, entre
quienes estaban el director del documental, Famor
Botero; la productora del documental y actriz, Erika
von Berliner; y la protagonista, la Dra. Miller, con su
marido quien también actta en el documental.

a Asociacion Ar-

tritis Oscense de
Huesca (ARO) esta
impartiendo una
serie de talleres di-
rigidos a mejorar la
calidad de vida de
Sus socios a través
de actividades fisi-
cas. Se trata de clases de aquagym, arpery
microgimnasia, esta Ultima impartida por el
reeducador corporal, Juan Miguel Gallego,
y que ofrece importantes ventajas para las
personas que padecen artritis.

a Asociacion Artrite Santiago (AAS) realizé el 28 de

febrero una salida cultural con sus socios a Lalin. Alli
visitaron el Museo Etnografico Casa do Patron, cuyas ins-
talaciones cuentan con mas de 2.000 m? de exposicién
distribuidos en tres edificios, y donde se exponen mas
de 4.000 piezas recogidas por toda la geografia gallega.
Posteriormente tuvieron una comida en el restaurante
ubicado dentro del entorno museistico Casa do Patron.
De vuelva a Santiago, el grupo visité el Pazo de Lifares.

a Asociacion de Ciudad Real de Artritis Reu-
matoide, Psoridsicay Juvenil (ACEAR) estuvo
presente, junto con mas de 30 asociaciones de
: Ciudad Real en la | Feria del Vo-
luntariado, celebrada en el Antiguo Casino de dicha ciudad el
30 de enero. Esta feria fue organizada por el ayuntamiento de

Ciudad Real con el objetivo de proporcionar a las asociaciones \Q bl

un entorno donde explicar a la ciudadania su trabajo a través de
charlas informativas, mesas redondas y stands informativos.

MAPAR-ConArtritis, la asociacién

madrilefa de personas con artri-
tis reumatoide, un aio més, ofrece el
servicio de atencion psicolégica indi-
vidualizada gracias al convenido que
tiene con la Universidad Camilo José
Cela. Esta atencioén la realizan profe-
sionales de la materia en la sede de
AMAPAR-ConArtritis y se pueden
solicitar a la asociacion. A su vez, en
este caso con la colaboracion de la
Universidad Complutense de Madrid
a través de su "Master de inteligencia
emocional e intervencién de emocio-
nesy salud”, también esta impartiendo
los cursos “Intervencién con dolor”y

"Habilidades sociales” en los que los
asistentes aprenden a manejar mejor
el dolor, los sentimientos negativos
que pueden surgir por 3 artritisy a
relacionarse mejor con su entorno.
Ambos cursos terminaran el 9 de mayo.
Como novedad, y con el apoyo de
ConArtritis, la asociaciéon de Madrid
también esta ofreciendo un taller de
musicoterapia impartido por Mercedes
Rodriguez, profesional especializada
en Terapia Musical. En las sesiones los
asistentes estan aprendiendo técnicas
para aplicar esta terapia complementa-
ria que ofrece beneficios tanto fisicos
como emocionales.
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Personas Fisicas (IRPF). Esta es una gran
noticia para las ONGs porque el modelo
de reparto del 0,7% les ayuda a seguir
trabajando para que haya una sociedad

mas justa e igualitaria.

ciudad y la Coordinadora. Si quie-
res contactar con ellos, dinoslo, de
la misma forma que si te interesa ser
delegado en tu ciudad, escribenos a
sio@conartritis.org o lldmanosal 91
53521 41.
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NOVEDADES TERAPEUTICAS

Los profesionales sanitarios ya tienen a su disposicién una nueva alternativa te-
rapéutica no biolégica para tratar a las personas con psoriasis y artritis psoriasica.

Este nuevo farmaco se lla-
ma apremilast, y se trata del
primer inhibidor de la PDE4
indicado para ambas enfer-
medades autoinmunes. Una
de las novedades que desta-
ca de este medicamento es
que es la primera terapia
oral que en 20 anos ha re-
cibido la aprobacion para el
tratamiento de la psoriasis,
y el primer tratamiento oral
desarrollado especificamen-
te para artritis psoriasica. Su
administracién ayuda a re-
gular la respuesta inmune
que origina la inflamacién
de la piel y de las articula-
ciones.

Por otro lado, se ha aprobado un nuevo formato del tratamiento abatacept. Es
una pluma precargada de administracion autoinyectable destinado a adultos con

artritis reumatoide activa de moderada a grave.

VitaminaDy
enfermedad
reumatica

La Dra. Ana Urruticoechea, reu-
matéloga del Hospital Can Mis-
ses, ha publicado un estudio
en la revista “"Arthritis Research
&Therapy” en el que ha reco-
gido la relacion del déficit de
vitamina D y los efectos de las
enfermedades reumaticas. "La
inquietud era ver si en este tipo
de poblacion, con carga inflama-
toria, articular o sistémica de mu-
chos 6rganos, habia asociacion
entre niveles bajos de vitamina
D y mayor actividad

de estas enfer-

medades. Se

ha compro-

bado que

si hay una

asociacion”,

explica la es-

pecialista.




