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Lo mejor esta por venir

2023 esta siendo un ano de grandes cambios en la Coordi-
nadora Nacional de Artritis. Mantenemos siempre nuestra
maxima de velar por las personas con artritis y, para ello, es-
tamos continuamente trabajando en diversos proyectos que
tienen por objetivo dar una mayor visibilidad de la artritis
reumatoide, la artritis psoriasica, la artritis idiopatica juvenil
y la espondiloartritis.

Entre los factores que influyen positivamente en el éxito

de una entidad de nuestras caracteristicas, predomina el
derroche de pasion en aquello que se hace, asi como traba-
jar con constancia y dedicacion, pues las acciones diarias
son las que verdaderamente definen la consecucién de

los objetivos propuestos. Ademas, el equipo de ConArtritis
permanece volcado en la innovacién y pronto presentare-
mos una pagina web mucho mas intuitiva y actualizada que
ofrece una navegacion simple, asi como un contenido muy
cuidado.

De igual manera, nos hemos centrado en el afianzamiento
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Elimpacto psicolégico en las enfermedades
crénicas y autoinmunes

y laimportancia de pedir ayuda

Carla Alvarez Valdés

El diagndstico de una enfermedad cronica y autoinmune
es una noticia abrumadora y desconcertante. Un nuevo
acompanante llega a nuestra vida para quedarse y, con
ello, comienza el inicio de un duro tratamiento y sus efec-
tos secundarios, el dolor y la fatiga, el cambio de habitosy
la readaptacion de la vida en general.

Esta nueva situacion repercute en todos los ambitos (fa-
miliar, social, laboral...) pero, sobre todo, en el aspecto
psicolégico, produciendo en la gran mayoria de casos
ansiedad y depresion. Nadie nos prepara para afrontar un
diagnostico asi, de ahi la importancia de pedir ayuda. Yo
recurri @ mis familiares y amigos, pero también encontré
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de uno de nuestros buques insignia, "Pensando en ti”, que
ya dio sus primeros frutos a finales de 2022. Y es que sensi-
bilizamos a la sociedad sobre la importancia de la adheren-
cia al tratamiento y la trascendencia de seguir unos habitos
de vida saludables para una mejor gestion y evolucion de
las enfermedades reumaéticas.

Desde ConArtritis queremos crear marca y contribuir a que
las personas con artritis y espondiloartritis mejoren su cali-
dad de vida. En los proximos meses, seguiremos trabajando
pory para las personas con artritis y espondiloartritis, con la
mente siempre puesta en ese millon de personas de todas
las edades que han sido y son diagnosticadas en nuestro
pais con una enfermedad reumatica autoinmune.

Con lailusién puesta en el horizonte, puesto que continua-
mos trabajando en la campafa de visibilizacién “"Octubre,
mes de la artritis y espondiloartritis” y estamos consolidan-
do diferentes proyectos como SAIPAR y "Trabajamos en red”,
considero, con toda franqueza, que lo mejor esta por venir.

J
Carta al Director

el apoyo que necesita-
ba en ConArtritis donde
he podido conocer a
personas en mi misma
situacion.

Asociarme a ConArtritis
me ha reportado mul-
tiples beneficios, entre
ellos, favorecer el en-
tendimiento de mi en-
fermedad y aprender a gestionarla para que me afecte lo
menos posible en mi dia a dia. Asimismo, desde la asocia-
cién he recibido herramientas muy Utiles para trabajar el
camino a la aceptacion tras el diagndstico. Aunque, sobre
todo, lo mas importante ha sido sentir que tengo a alguien
al otro lado que me acompafa en todo momento durante
el proceso. Un equipo que me escucha desde la empatiay
no me juzga. Recuerda: pide ayuda.
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Pensando en ti
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ConArtritis es una publicacion editada por la Coordi-
nadora Nacional de Artritis, cuyo objetivo es ofrecer
a las personas que representa informacion fiable y
de calidad, siempre contrastada por profesionales
de cada materia. Los contenidos que se ofrecen son

Y ¢por qué pensando en ti?

Desde su constitucion, la prin-
cipal misién de la Coordinadora
Nacional de Artritis ha sido velar
por las personas. Durante afos, se
han puesto en marcha diferentes
campanas cuyo objetivo principal
ha sido el de visibilizar la artritis
reumatoide, a artritis psoriasica,
la artritis idiopatica juvenily la
espondiloartritis.

Para este 2023, continuamos

con la campafia "Pensando en

ti” cuyo proposito es fomentar la
adquisicion de habitos saluda-
bles en las personas con artritis

y espondiloartritis, sensibilizar a
la sociedad sobre la necesidad
de las consultas periddicas a los
especialistas (dentista, podologo,
oftalmélogo...) y, en definitiva,
tomar conciencia sobre la salud,
ofreciendo informaciony reco-
mendaciones para preveniry
controlar las principales enferme-
dades que afectan a las personas
con enfermedades reumaticas
inmunomediadas.

Asi que "Pensando en ti” se con-
cibe como toda una declaracién

de intenciones con la asociacion
ConArtritis manteniéndose activa
pensando, precisamente, en la
mejora de la calidad de vida de
las personas con artritis y espon-
diloartritis. Asi, teniendo en cuen-
ta que se trata de una campafa
de largo recorrido, sien 2022 la
entidad puso el foco en la con-
cienciacion sobre la adherencia
al tratamiento y en la importancia
de seguir habitos de vida saluda-
bles, este 2023 se ahonda en la
relevancia de la salud sexual, la
salud ocular, la salud bucodental
y la salud podal.

¢Por qué resulta tan necesario
para las personas con artritis y
espondiloartritis? El principal
motivo es para visibilizar su
enfermedad, pero también para
exponer las dificultades que
tienen en el dia a dia, para ofre-
cerles pleno asesoramiento en
diferentes ambitos de la salud y
para sensibilizar a la poblacion en
general sobre la importancia de
la prevencion, diagnostico y trata-
miento de dichas patologias.

meramente informativos, por lo que el lector no
debe tomar ninguna decision relacionada con su
estado de salud sin la aprobacién de un profesional
sanitario.
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Garcia-Muro, Dia. Inés Grande,
Diia. Marta Redondo, D. Alfonso Riaza.
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La Coordinadora Nacional de Artritis es una aso-
ciacion sin animo de lucro, declarada de Utilidad
Publica, que representa a las personas con artritis
reumatoide, artritis psoridsica, artritis idiopatica ju-
venil y espondiloartritis, y que integra a diferentes
asociaciones de todo el territorio nacional. Entre sus
laborares se encuentra conseguir que la artritis sea
una enfermedad reconocible y conocida tanto por
los propios afectados y sus familiares como por los
profesionales de la salud, por la opinién publicay por
las diversas administraciones.

¢DONDE ESTAMOS?
www.conartritis.org
Facebook: ConArtritis
Twitter: @ConArtritis
Instagram: conartritis

Calle Ferrocarril 18, 22 oficina 1.
28045 Madrid

Teléfono: 91 535 2141
revista@conartritis.org

SEGUNDA DEL GOBIERNO

Eiabo
ILASTERIO DE DERECHOS SOCIALES

'DE DERECHOS
Y AGENDA 2030

AYUDANOS A SEGUIR AYUDANDO
A LAS MILES DE PERSONAS QUE TIENEN

ARTRITIS Y A SUS FAMILIARES

TU PEQUENO GESTO
NOS HACE A TODOS
MAS GRANDES.

Hazte socio/a a través de nuestra web:
www.conartritis.org/colabora/hazte-socio
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En Portada

L.a mejor version de si mismo

JOSE MANRESA
Como una actitud positiva puede mejorar
tu vida tras un diagnostico médico

Paula Olvera Pérez. Responsable de comunicacion de ConArtritis

a vida nunca te pregunta si

eres fuerte, simplemente te

presenta ante una situacion

determinada y te obliga a ex-

hibir tu valentia y a abrazar la
incertidumbre. Que se lo digan a nues-
tro socio José Manresa. Le diagnostica-
ron artritis reumatoide hace dos déca-
das y ahora, a sus 69 afios, ha cambiado
la metas imposibles por objetivos mds
realistas, pero que igualmente le colman
de felicidad. Porque es consciente de
que lo que hoy es dificil, mafiana sera
una conquista para €l. La suya es toda
una historia de superacion. La enfer-
medad le quit6 las ganas de vivir, pero
su buena actitud se impuso y le ayudé a
caminar en la direccién de sus suefios
o, mejor dicho, a escalar, ya que habla-
mos de un apasionado de la montafia al
que ya no le interesa echar la vista atras
y lamentarse por aquello que doli6. Ya
nada le da vértigo, pues la cima ofrece
unas vistas espectaculares.

José Manresa se ha asociado recientemen-
te a ConArtritis y uno de sus mayores de-
seos es que su testimonio y su fuerza de
voluntad calen hondo en aquellas perso-
nas que han pensado alguna vez enrendir-
se tras un diagnéstico médico.

En su caso, tardaron un tiempo en
ponerle nombre y apellidos a aquellos
primeros sintomas que se manifestaban
cuando ascendfa a un pico. Su aficién

a la montafia qued6 marcada por infla-
maciones en el tobillo. “Recuerdo una
vez que a la bajada de una montafia iba

José Manresa se topo con un reumatologo que

tan mal que, cuando llegué al hotel, me

fuve que agarrar a mi mujer porque era le conciencio sobre la importancia de la
incapaz de tenerme de pie del dolor tan . .
grande que tenfa en los tobillos. Ya unas adherencia al tratamiento
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Navidades subiendo el pico del Mon-
cayo, que solo tiene 700 metros de
desnivel, bajé tan mal que le dije a mi
mujer que ya se habfa acabado, que ya
no me compensaba el sacrificio. Para
entonces, ya me habfa empezado el
problema en las manos. Empez6 pri-
mero en la mufieca derecha, la cual se
me dormia. Me miraron los médicos y
pensaron que era el sindrome del ta-
nel carpiano porque al ser electricista y
estar cortando constantemente cables
gordos con las tijeras, trabajaba mucho
la mufieca. Su decisién fue operarme
y esa mufleca, lamentablemente, ya
no se recupero. Se quedo inflamada y
mis dedos ya no cerraron. Como era
auténomo y tenfa a gente a mi cargo,
no podia permitirme la baja y tuve que
aprender a hacer todo con la mano iz-
quierda hasta que me empez6 a ocurrir
lo mismo que en la derecha. Llegué a
tal punto que si queria coger algo de la
guantera del coche, tenfa que bajarme
del vehiculo, arrodillarme en el suelo y
meter la mano porque al no poder ar-
ticular debido al dolor, eres incapaz de
meter la mano por debajo de tu rodilla
cuando estas sentado”.

Aunque le realizaron analisis de sangre,
no aparecia elevado su factor reumatoi-
de asi que le sorprendié enormemente
conocer su diagnostico final, pues ig-
noraba la existencia de la artritis reu-
matoide: “Habfa oido hablar de artro-
sis”, nos confiesa echando la vista atras
a aquel instante en el que con 45 afios
se le vino el mundo encima. Tanto es
asi que tuvo pensamientos suicidas. “Yo
tuve un apoyo exagerado de mi mujer
desde el primer momento y con el resto
intenté llevatlo a escondidas porque no
me gusta preocupar a la gente; procura-
ba llevar las manos siempre en los bol-
sillos para que no me las vieran. Estaba
asustado y llegué a pensar en quitarme
la vida, pero me la querfa quitar de una
forma que no hiciera sufrir alos demis.
Pensaba subirme al Moncayo en invier-
no, quedarme ah{ y morirme de frio.
Llegué a pensar que preferfa eso antes
de quedarme en una cama postrado, ya
no solo por mi, sino porque mi mujer
no se merecia esto”.

“Amilo que me ha dado
la artritis han sido mads
ganas de vivir, de hacer
mds cosas, porque Vi
muy amenazada mi
forma de vida”

Afortunadamente, José se top6 con un
reumatélogo que le concienci6 sobre la
importancia de la adherencia al trata-
miento. “Me cambiaron el profesional
que me llevaba y me encontré con otro
que me dijo: usted tiene artritis reuma-
toide y tiene que tomar esta medicacion
sf o si. Tienen unos efectos secundarios
que puede que sean irreversibles, pero
no le queda otra”. Si bien, la artritis
reumatoide provocé que José incluso
tuviera que contratar a una persona
para que fuera sus manos en el trabajo
e hiciera lo que ¢l no podia hacer. Poco
a poco fue aprendiendo a convivir con
esta enfermedad crénica y, actualmente,
se siente dichoso de poder aconsejar a
quienes acaban de recibir el diagnésti-
co: “Que intenten no dejar la vida que
tienen, aunque les cueste sufrimiento
porque cuando estas en una fase mala
te va ganando terreno. Que luchen. En
mi caso fue eso, la constancia. Recuer-
do que, cuando me empecé a encontrar
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bien, le dije a mi reumatdlogo que le es-

taba muy agradecido porque gracias a ¢l
habfa recuperado cierta normalidad. Su
respuesta me marco, ya que me subrayé
que un 20% es la medicina y que el 80%
me lo atribuyera a mi por el esfuerzo
que habfa realizado”

Como se puede apreciar, la artritis reu-
matoide ha ensefiado a José a ser mds
fuerte, mas resiliente, y, en definitiva, a
afrontar sus dias de otra manera: “A mi
lo que me ha dado la artritis han sido
mas ganas de vivit, de hacer mas cosas,
porque vi muy amenazada mi forma de
vida”. En efecto, este socio de ConAt-
tritis no solo ha obtenido recientemen-
te el titulo de monitor de alta montafia
sino que, ademas, se ha propuesto lo-
grar el reto de las 7 Summits (7 cimas)
que consiste en subir la cima mas alta
de cada continente. “La primera que he
subido ha sido la del continente afti-
cano, la del Kilimanjaro que son 5.890
metros; después subi el Elbras que esta
en Rusia, en el Caucaso, que es la mas
alta de Europa con 5.660; luego he su-
bido el Aconcagua en América del Sur
y eran 6.962; y, por ultimo, he subido el
monte McKinley en Alaska, que es el
mas duro de todos con 6.190 metros.
Se puede decir que llevo cuatro de las
siete cimas”. Asi que gracias a José sa-
bemos que por muy alta que sea una

montafia, siempre hay un camino
hacia la cima.
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Tu bienestar

Decalogo inicial
de EJERCICIO FISICO para
las personas con artritis

LA ACTIVIDAD FiSICA
resulta fundamental para
aliviar los sintomas de Ia
enfermedad y frenar su
avance.

Carmen Mar Rodriguez Penas,
secretaria general del Colegio
Profesional de Fisioterapeutas de la

Comunidad de Madrid (CPFCM)

os programas de activi-
dad fisica y ejercicio te-
rapeutico principalmente
reducen el dolor articular
en las personas con artritis
y ayudan a mantener y/o recupetar su
movilidad y flexibilidad. Ademas, gra-
cias a ellos, pueden llegar a aumentar
su fuerza y resistencia musculares, la
densidad mineral de los huesos, el ren-
dimiento cardiovascular y a combatir
la fatiga. A su vez, estos programas
previenen la obesidad y el sobrepeso,
aumentan la autonomia y proporcio-
nan a los pacientes el desarrollo de
una actividad recreativa, mejorando
su estado de 4nimo, entre otras mu-
chas ventajas.
Por el contratio, el sedentarismo de-
bilita los musculos y el tejido que
envuelve las articulaciones, lo que
puede hacer que éstas adquieran mas
rigidez y duelan mas con el paso del
tiempo. Es importante tener en cuenta
que el programa de ejercicio terapéuti-
co debe estar pautado por un fisiotera-
peuta u otro profesional sanitario cuali-

EL PROGRAMA DE EJERCICIO TERAPEUTIC

ficado paralograr el maximo beneficio
y evitar efectos adversos.

Cada persona con artritis tiene que ir
superando metas poco a poco, con
tenacidad, para adaptarse a la actividad
fisica. Antes de emprender un progra-
ma de actividad fisica pautado, se pre-
cisan seguir algunas recomendaciones:

Planteamiento progresivo.

Comienza con pocas repeticio-
nes, frecuencia y peso, para ir avanzan-
do progresivamente. Mucho mejor si
logras que las actividades, ademas de
asequibles, te resulten divertidas.

Ante todo, mucha calma.
Realiza los ejercicios despacio,
para evitar desestabilizacién o pérdida

del equilibrio, especialmente si se hacen
de pie.

Sin excesos. Eljjaactividades

que no impliquen sobreuso o
sobreesfuerzo de las articulaciones, es
decit, que sean de baja intensidad e im-
pacto. Si se exige demasiado puede
empeorar el dolor articular.

Cada programa debe estar
personalizado. Hay que ade-

cuatlo a cada paciente que lo va a reali-
zar y a su situacion con ejercicios con-
cretos, frecuencia, cargas, etc.

Recompensas. El programa
de actividad fisica debe plantear

objetivos realistas a corto y medio pla-
zo. Suele resultar muy util llevar un re-
gistro de avances. Darse una recom-
pensa conforme se van alcanzando
ayuda a mantener el ritmo.

E Evita riesgos. En casa, inten-
ta eliminar todas las barreras
que limitan tu movilidad. En el exterior,
busca lugares seguros, incluso para un
sencillo paseo, reduciendo el riesgo de
caidas. Por ejemplo, caminar por aceras
bien iluminadas, no campo a través ni
senderos muy irregulares.

Mejor preguntar. Sivienesde

una larga etapa de inactividad, es
posible que sientas molestias después
de realizar actividad fisica. Pero si el
dolor persiste demasiado o es muy agu-
do, rebaja la intensidad de los ejercicios
o su frecuencia hasta consultar con tu
fisioterapeuta.

E Calory frio. Enalgunos casos,

aplicar calor antes de comenzar
el ejercicio -con toallas tibias 0 compre-
sas calientes- puede relajar las articula-
ciones y los musculos y aliviar el dolor.
Una vez terminado, puede que algunas
personas necesiten aplicar hielo en las
articulaciones, para reducir su hincha-
z6n por el gjercicio.

E Mejor poco que nada. In-
cluso cuando los sintomas de la
artritis aumenten, intenta mantener tu
actividad, modificando ejercicios si es
necesario. Cualquier movimiento, por
pequefio que sea, es mejor que el se-
dentarismo. Al menos, puedes encat-
garte de sacar a pasear al perro la ma-
yortfa de los dias.

Con excepciones. El ejer-

cicio es positivo, pero no todo
vale. Por poner algunos ejemplos, hay
que evitar deportes como fatbol, ba-




loncesto o balonmano, que
conllevan impacto corpo-
ral y riesgo de caidas; asi
como los deportes de ra-
queta, por los gestos brus-
Cos.

FEl “Manual de ayuda al

ejercicio para personas

con artritis reumatoide” de Co-
nArtritis distingue tres fases, segtin la
situacion de cada persona: de inicio,
estado y avanzada. Es decir, desde
pacientes con artritis con escasas limi-
taciones hasta quienes necesitan con
frecuencia la ayuda de otra persona y
tienen deformidades articulares exten-
sas. En cada uno de esos tres estadios,
varfan las metas a las que se puede as-
pirat.

En cuanto a los ejercicios, se pueden
establecer, de manera sintética, cuatro
bloques: de flexibilidad (o amplitud
de movimiento), fortalecimiento,
aerobicos y de conciencia corporal.
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® FHjercicios de flexibilidad: Ayudan a
aliviar la rigidez y a mantener o recupe-
rar Ja movilidad funcional de las articu-

laciones. El programa se compondra de
movilizaciones y ¢jercicios respiratotios
(levantando los brazos), de miembros
supetiores (flexo-extensiones y rotacio-
nes de dedos y mufiecas, prosupinacion
e inflexion, codos, hombros, cervicales,
lumbares y caderas) e infetiores (rodillas,
tobillos y pies).

e FEjercicios de fortalecimiento. Para
incrementar la fuerza de los musculos
que soportan las articulaciones y de los
que se oponen a las deformidades mas
frecuentes. HEstan indicados en todas las
fases de la artritis, con menotes 0 ma-
yores cargas en funcién del estado. Es

aconsejable empezar por pesos de un
kilo, para ir subiendo, en dias o sema-
nas sucesivas. Hay que evitar someter
a sobrecargas y a movimientos muy fe-
petidos a las articulaciones inflamadas.
Se deben realizar movimientos lentos
de recorridos articulares completos.
Los ejercicios se pueden realizar en casa
(con lastres de arena y sujeciones por
clerres de velcro, pesas o con soluciones
caseras similares). Si prefiere el gimna-
sio, con cargas bajas, bandas elasticas o
maquinas, siempre con resistencias ini-
cialmente muy ligeras al principio y en
progresion muy lenta, sin forzar el avan-
ce. También se pueden realizar algunos
¢jercicios de pilates. En este bloque de
fuerza se realizan ejercicios terapéuticos
de miembros infetiores, tanto sentados
como tumbados (situando los pesos
en los tobillos); y de miembros
supetiores (agarrando las pesas
con las manos o con lastre en
las mufiecas, para subir y bajar
los hombros y rotatlos, eleva-
cién de brazos y flexiones de
codos).

® Hjercicio aerdbico. La activi-
dad deportiva aerébica, de bajo
impacto, proporciona fondo o
resistencia fisica y mejora el
estado fisico general. Puede ir
desde el baile hasta marchas
lentas por terrenos regulares;
bicicleta, estatica o movil, con
un bajo nivel de resistencia, o una elip-
tica; natacion o terapias acuaticas. Al
caminar, puede ser interesante ayudar-
se de bastones, que proporcionan mas
estabilidad. Si fuera necesatio, muletas
de codo, que descargan hasta el 45% del
peso del miembro contralateral e inclu-
so un andador. En estos casos, adapta-
dos alas necesidades y caracteristicas de
cada persona.

® Hjercicios de conciencia corporal. Por
ultimo, algunas personas, por diferentes
motivos, tienen un mal funcionamiento
dela coordinacién y el equilibrio. En ese
caso necesitan ejercicios especificos de
conciencia corporal (como caminar ha-
cla atrds o pararse en una pierna)
para evitar el riesgo de caidas.

TAR PAUTADO POR UN FISIOTERAPEUTA
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Resolvemos tus dudas

¢/ 1e has preguntado alguna
vez cOmo afectan las
enfermedades reumaticas
a la sexualidad?

Con el lanzamiento de nuestra revista
trimestral pretendemos visibilizar la artritis
reumatoide, la artritis psoridsica, la artritis
idiopatica juvenil y la espondiloartritis.

En el marco de nuestra
campana Pensando en ti
(Sexualidad), que cuenta con
el respaldo de los laboratorios
ABBvie, Amgen, Galapagos,
Janssen y Gebro, el pasado 10
de marzo desde la Coordinadora
Nacional de Artritis animamos
3 nuestros sequidores de las
redes sociales a transmitirnos
sus consultas relacionadas con
la sexualidad. Pues bien, la
Psicologa General Sanitaria,
Sexologa y Educadora Sexual
Irene Luceno resuelve en este
numero las principales dudas
planteadas.

https:/www.irenepsicosex.com/

¢Con artritis se pierde el de-
seo sexual?

El deseo sexual puede reaccionar a
multiples cambios: cambios de ho-
rarios, estrés, cambios de rutina, se-
gqun la autoestima... y a lo largo de
|a vida. Cada persona podemos tener
un espectro de deseo que conside-
ramos lo estandar en cada una. Es
natural que el deseo sexual pueda
verse influido por el diagnostico y Ia
vivencia con artritis y, a la vez que
recomiendo no exigirse sexualmen-
te, también te animo a no asumir
que tu vida sexual deba verse de
una forma determinada el resto de
tu vida. Permitete evolucionar junto
3 tu deseo y adaptarlo a cada etapa
de tu vida.

¢Qué beneficios tiene el sexo
para las personas con artritis?
El sexo satisfactorio (no cualquier
sexo) tiene efectos analgésicos, psi-
cologicos y emocionales. Podra ha-
certe sentir mas relajada y favorece
l[a conexion, ya sea contigo o con
otras personas. Puede serte también
beneficioso en la relacion contigo
misma/o y con tu autoestima. Re-
cuerda: no hay una Unica forma de
sexo y lo prioritario es disfrutar.

¢Es recomendable la mas-
turbacion en personas con
artritis?

iSi! La masturbacion te ayudara a co-
nocer mas acerca de tu placer y es
una forma positiva de conectar con-
tigo y con tu cuerpo. No debe vivirse
desde una vision de limitacion porque
no existe un estdndar: ni en frecuen-
cia ni en formas. Tu sexualidad es
unica, jexplorala y hazla a3 tu manera!

¢Como afecta la artritis en la

menstruacion y menopausia?

El ciclo menstrual y todos los proce-
sos asociados pueden verse influidos
por la artritis. Una de las problema-
ticas que pueden experimentar las
mujeres con artritis reumatoide es la
sequedad vaginal y el dolor vaginal.
A raiz de las investigaciones cienti-
ficas hasta el momento, otra de las
principales asociaciones que se han
planteado es entre artritis reumatoide
y UNa menopausia prematura, cuyos
sintomas ademas pueden acrecentar

o
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algunos propios de la artritis y perju-
dicar a los niveles de energia. Esto no
hace que sea determinante y mucho
menos que debas resignarte. Busca
un ginecologo/a y acompafnamiento
profesional con quien te sientas co-
moda y, si no sientes que tus nece-
sidades estén siendo atendidas como
deseas, permitete buscar profesiona-
les con quienes hagas equipo.

¢Es compatible el embarazo
con artritis reumatoide?

Es una muy buena pregunta y las in-
vestigaciones mas recientes dan una
respuesta muy optimista. Bourg et
al. (2020) estudiaron la fertilidad de
mujeres con artritis reumatoide, es-
pondilitis anquilosante, artritis pso-
rigsica y artritis cronica juvenil. Se
observo una disminucion de la tasa
de embarazo espontdneo pre- (87%)
post- (75%) diagnostico en las mu-
jeres con intencion de quedarse em-
barazadas solo en el caso de la ar-
tritis reumatoide. Esa reduccion no
se debia a aborto espontdneo, sino

NUMERO 15 /

\mcnmnmmmmumnms/

Resolvemos tus dudas

3 una tasa menor de embarazo. En
las pacientes que si lograron concebir,
el tiempo intentandolo fue similar en
todos los tipos a la poblacion general.

¢Como recomendarias iniciar
el Bondage, Disciplina, Do-
minacion, Sumision, Sadismo
y Masoquismo (BDSM) a una
persona con artritis?

A todas las personas que se inicien
en el BDSM les recomendaria co-
menzar con escuchar qué buscan en
estas practicas y comentarlo abierta-
mente con la/s persona/s con quien/
es se vaya a relacionar, estable-
ciendo con qué se siente comoda y
qué no. En todos los casos deberan
considerarse los condicionantes de la
persona, como la artritis, y adaptar
las practicas y ritmos, al igual que si
la persona tiene dermatitis, una alta
sensibilidad al dolor, si le gusta o no
algo... Personalizar las practicas ayu-
dard a tu satisfaccion.

¢Puede afectar a la libido

el tratamiento de la artritis
reumatoide?

La libido puede verse afectada, espe-
cialmente en las fases mas agudas.
Sin embargo, esto no significa el fin
de la vida sexual y el placer. Si acep-
tas que el deseo sexual fluctua na-
turalmente a lo largo del ciclo mens-
trual, en cada persona y en distintos
momentos de la vida de una misma
persona, te serd mas facil aceptar el
momento en el que estés. Ten pre-
sente ademas que nuestro deseo se-
xual puede ser espontdneo y también
puede ser inducido, al alimentarlo,
cuando creamos momentos con no-
sotras mismas o con otra persona en
las que nos sentimos comodas y que
erotizamos conscientemente.

¢Qué hacer para no tener
miedo en una relacidn a ser
rechazada en el campo de Ia
sexualidad por la enfermedad?
Naturalmente, no queremos sentir-
nos rechazadas. Sin embargo, esto
no depende de nosotras ni mide
nuestro valor. Si una persona nos re-
chaza por quiénes somos, esa misma
persona se descalifica; merecemos
ser aceptadas y aceptar. Te animo
3 cuidar mucho tu dislogo contigo
misma, recordarte tu valor y, hagas
lo que hagas, buscar estar a gusto
con quién eres y con tu cuerpo.

¢Como se puede hablar con
una pareja sobre los deseos
sexuales propios?

La comunicacion en pareja es esen-
cial y los deseos sexuales que quera-
mos ver satisfechos en pareja deben
ser comunicados. Nuestra pareja no
es adivina. Asi, los mensajes deben
ser claros, en un contexto tranquilo
y donde la comunicacion fluya fé-
cilmente. Serd positivo también re-
forzarse positivamente y valorar Ia
comunicacion, para que cada perso-
na se sienta con confianza para ex-

presarse y se anime asi a sequir
haciéndolo. ‘

o
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LA ASOCIACION DE REFERENCIA EN LA PROVINCIA DE BURGOS
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Cara a cara

AFAea y su pretension de

3 Asociacion de Fa-
miliares y Afectados
de Espondilitis An-
quilosante de Burgos,
AFAea, surgio en el
verano de 2016 cuan-

do, sequn nos cuenta su presidente
Antonio Morete Gutiérrez, “cuatro des-
conocidos quedaron a través de Internet
para tomar un café y hablar del manejo
de sus casos de espondilitis. Una de las
conclusiones a las que llegamos aquella
tarde fue que era una pena que no hubie-
se un lugar al que dirigirse a resolver las
dudas que nos habian surgido”. Fue asf
como el 15 de noviembre de ese mismo
afio firmaron el acta de constitucién para
crear esta entidad de referencia tan nece-
saria en Burgos.

Desde su arranque, AFAea siempre ha te-
nido claros sus prop6sitos: “El principal
objetivo de la asociacion es mejo-
rar |a calidad de vida de los afecta-
dos de espondilitis y sus familias.
Para conseguirlo nos basamos en
dos pilares fundamentales: el apo-
yo mutuo y la informacion veraz
sobre la enfermedad, sus consecuencias y
sus tratamientos. Otro de los objetivos es
que la enfermedad sea mas conocida por
la sociedad, porque creemos que eso con-
tribuira a una mayor empatfa por parte de
la poblacion. Este conocimiento mitigarfa
en parte los problemas emocionales que
implica la incomprensién que muchos
afectados sufren cuando se ven limitados
por la enfermedad a nivel laboral, social
o sentimental”’.

UE MAS PREOCUPA DE LA ENFERMEDAD A LO

En este contexto cabe subrayar que la es-
pondilitis anquilosante es la mds frecuente
de todas las espondiloarttitis y lo que mas
preocupa de la enfermedad a los socios
que conforman AFAea es la incertidum-
bre: “Cada uno con su caso particulat, ya
sea que esta recién diagnosticado y no
sabe muy bien a qué se enfrenta, que le
han oftecido un medicamento biolégico y
no entiende qué es exactamente o que lle-
va de baja varios meses y desconoce qué
puede pasar con su futuro a nivel laboral”.
En este sentido, las personas que tienen
espondiloartropatias pueden encontrar en
esta entidad ubicada en Burgos multiples
beneficios. “Lo més importante que ofrece
nuestra asociacion es el apoyo mutuo. Co-
nocer a personas con tu misma patologfa,
que han pasado o estan pasando por tus
mismos problemas, con los que compartir
emociones y posibles soluciones es, segin
nuestros socios, lo que mas valor les ha
aportado. Ademas, facilitamos el acceso
3 ciertas terapias necesarias para
el manejo de la enfermedad que
la Segquridad Social cubre de ma-
nera poco eficiente o directamen-
te no cubre. Gracias alas subvenciones
que conseguimos, tenemos los servicios
de fisioterapia, psicologfa, nutricionista y
actividad fisica disponibles por una cuo-
ta reducida. También realizamos talleres
formativos sobre temas de interés para
el manejo de la patologfa, actividades de
divulgacion, excursiones, meriendas con
las que intentamos que nuestros socios
afiancen la relacion entre ellos y la asocia-
cién para fomentar ese apoyo mutuo tan
necesatio”, destaca Antonio Morete.

Por todo ello, el presidente de esta entidad

de Burgos anima a las personas que tie-
nen espondilitis anquilosante a asociarse
con AFAea: “Creemos que AFAea tiene
que existir y una asociacion solo existe si
tiene socios que participen porque tam-
bién es importante lo que cada uno puede
ofrecer a los demis. Lo mis sencillo es
unitse como colectivo. Cuantos mas
socios seamos, mas facil serd fi-
nanciar los servicios que ofrece la
asociacion y, sobre todo, mas fuer-
za tendrd nuestra voz a la hora de
trasladar nuestras necesidades a
la administracion para reivindicar
las mejoras que necesitamos en
cuanto a atencion sanitaria, labo-
ral y social”.

Resulta significativo mencionar que en
AFAea no solo encuentran su hueco las
personas diagnosticadas con la enfer-
medad, sino que los familiares y amigos
puedan encontrar un espacio de enten-
dimiento pues “son una parte muy im-
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portante en el manejo de la enfermedad.

Suelen ser los grandes olvidados cuando
se habla de patologfas, los familiares son
los que sufren las consecuencias de ellas.
Ademas, por la experiencia de estos afios,
son un apoyo fundamental para la perso-
na con espondilitis. Todas las actividades
de nuestra asociacion estan dirigidas a
afectados y familiares, tanto las de ocio
como las de formacion y los grupos de
apoyo. Los familiares también necesitan
estar formados en la patologfa, entender
mejor el proceso para poder ayudar a su
allegado”.

El asociacionismo de los familia-
res resulta fundamental, no obs-
tante, cualquier particular o em-
presa puede aportar su granito de
arena: “Los gimnasios BeUP y Sportia
nos han dejado durante estos afios las
bicicletas para hacer el “Pedalea por la
espondilitis anquilosante” de la campafia
“Octubre, mes de la artritis y espondi-
loartritis”; el Centro del Rotulo nos rega-
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16 las pancartas para utilizar esos dias; y la
agencia o2studio nos ayudé con el logo-
tipo, los tripticos y la cartelerfa. También
contamos con ayudas econdémicas para
poder mantener el proyecto. Haber con-
seguido llegar a los 100 socios afectados
hace necesario una profesionalizacion de
la asociacion. En un principio, se podia
mantener gracias al voluntariado de los
socios, pero con la cantidad de trabajo
actual no es suficiente. Para poder dar
un servicio de calidad a quien se acerca
a nosotros necesitamos de profesionales
que se puedan dedicar a la atencioén de
los socios y ocuparse de todo el trabajo
que hay por debajo tanto administrativo
como de gestion de subvenciones, pu-
blicaciones en redes sociales y web y la
organizacién de actividades”.

Lo que parece evidente es que desde
AFAea no desisten en su empefio por
visibilizar la enfermedad que represen-
tan. De hecho, el 6 de mayo se celebr6 el
Dia Mundial de la Espondilitis Anquilo-

UE CONFORMAN AFAEA ES LA INCERTIDUMBRE

sante y se realiz6 una jornada de infor-
macion sobre la espondilitis anquilosan-
te abierta al publico que contara con la
participacion de profesionales médicos,
psicélogos, abogados, asi como de en-
trenadores especializados en la patolo-
gfa que ofreceran herramientas para el
manejo de la misma. “Tras la jornada,
organizamos una comida en la que los
socios y familiares tienen la oportunidad
de compartir sus vivencias con otros so-
cios y buscar ese apoyo entre iguales que
tan atil resulta. También los dias 20 y
21 de mayo se realizé una Marcha
Integral Montes Obarenes que se
trata de un encuentro anual de
senderismo que lo promueve la
Asociacion Deportivo Cultural
Sanfagun de Los Barrios de Bu-
reba (Burgos) con el objetivo de
fomentar el deporte a la vez que
mantienen su compromiso solida-
rio. Esta marcha estd pensada para que
puedan realizarla todo tipo de personas”.
Como se puede comprobar, el balance
de estos seis afios de trabajo es mas que
positivo: “Hemos expetimentado un cre-
cimiento continuo tanto de socios como
de servicios y actividades, lo que consi-
deramos un éxito. Esto también es una
responsabilidad para ofrecer un servicio
de calidad que cubra las necesidades de las
personas que se acercan a la asociacion en
busca de ayuda. Una vez afianzado el fun-
cionamiento de la asociacion en la capital
de nuestra provincia, el reto que nos
hemos propuesto a corto plazo es
poder desplegar nuestros servicios.
Burgos es la provincia con mas pueblos
de Espafia, con un total de 371. Por su
geografia, las personas que viven en estos
pueblos viven alejadas de la capital. Esto
les dificulta el acceso a los setvicios de fi-
sioterapia, psicologfa, nutricionista e inclu-
so al propio hospital para su tratamiento,
por lo que desde la asociacion queremos
conseguir romper la barrera que tienen
esas personas para acceder a unos set-

vicios que creemos que pueden ‘
mejorar su calidad de vida”.
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Lo que mas valoran los socios y socias es el sentimiento de pertenencia a un grupo de iguales

ConArtritis-Mallorca, la delegacién de Palma de
Mallorca que da visibilidad a la artritis y espondi-
loartritis y que acompana a quien lo necesite

a casualidad envuelve la
creacion de ConArtri-
tis-Mallorca. Seguin nos co-
menta Isabel Pérez, ellay su
compafiera Isabel Cepeda
contactaron a la vez con la Coordina-
dora Nacional de Artritis: “tratando de
organizar una delegacion en Palma de
Mallorca. Ambas habfamos llegado a
vivir a esta ciudad y buscabamos una
asociacion. Necesitabamos contactar
con otras personas con enfermedades
similares, pero en aquel momento no
habia ninguna en las Islas Baleares.
Después de varios encuentros y gestio-
nes, decidimos que llevarfamos juntas
la delegacion”. Aunque también nos
confiesa que la puesta en marcha no
ha sido coser y cantar. Lo cierto es que
“desde el principio hemos contado
con el apoyo local de reumatologos
de diferentes hospitales, siempre
dispuestos a participar en nuestros
encuentros y en distribuir nuestra
informacion en sus consultas”.

ConArtritis-Mallorca se tige por unos
valores muy concretos, “propios de
un grupo de personas que tenemos
muchas cosas en comun: respecto,
solidaridad, compromiso, apoyo y
comprension”. Y es que el objetivo
de ConArtritis-Mallorca es ayudar a las
personas que tienen artritis: “Creemos
que es importante sentirse acom-
panado. Gracias a la delegacion,
hemos dejado de sentirnos solos
y diferentes. Comentamos nuestras
dudas, temores, necesidades y nos da-
mos cuenta que podemos hablar de

EL OBJETIVO DE CONARTRITIS-MALLORCA =

cualquier cosa y que a nadie le resulta
extrafio. Nos entendemos, hablamos
el mismo idioma, tenemos expetien-
cias similares y es gratificante tener
alguien con quien contar y que te en-
tienda. También es importante la can-
tidad de informacion que distribuimos
de ConArtritis, el grupo lo agradece”.

Desde 2022 esta delegacion ha
fomentado los Grupos de Ayuda
Mutua donde “se han tratado te-
mas seleccionados por los partici-
pantes. Todas las personas que he-
mos participado hemos aprendido
a afrontar algunos puntos que no
habiamos sido conscientes que nos
afectaban. Ademds, se han compar-
tido diferentes formas de afrontar las
debilidades e incluso opciones que nos
pueden ayudar a mejorar”. De la mis-
ma forma, se ofrecen servicios para
los familiares y/o amigos de las perso-
nas que tienen artritis: “Organizamos
reuniones mensuales, ya que conside-
ramos importante que nos escuchen
y vean que todas y todos estamos
viviendo y hemos vivido experiencias
similares. Queremos demostrar que, a
pesar de que la persona que padezca
artritis pueda estar en un momento
mas complicado, es posible salir del
bucle y estar bien. De hecho, a veces
son los familiares los que contactan
con la delegacién porque se encuen-
tran perdidos y no saben cémo ayudar
a sus seres queridos. En el caso de los
nifios que son diagnosticados con este
tipo de enfermedades, son los padres
los que contactan e intentamos facili-

TAMBIEN
conartritis EN TU CIUDAD
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tar la informacion de la que dispone-

mos. Creemos que todavia tenemos
mucho trabajo por hacer y es por eso
que estamos intentando organizar un
grupo de padres y reunirnos periodi-
camente”.

Quien quiera asociarse a ConArtri-
tis-Mallorca, pero le cueste dar el
paso final, debe saber que se puede
tomar su tiempo y que siempre reci-
bira el apoyo que necesita: “Es cierto
que hemos conocido casos de perso-
nas que se acercan temerosas y que
prefieren mantener la enfermedad
oculta, es respetable. En ocasiones
no contactan con la delegacion, sino
que es un familiar quien contacta,
porque cree que le puede hacer bien
conocer a otras personas que estan
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pasando por lo mismo. Creemos que
lo importante es que la persona tenga
siempre disponible esta opcion y que
decida si necesita los servicios que se
ofrecen.

Pese a que las dos delegadas no pue-
den dedicarse tanto como quisieran
a ConArtritis-Mallorca, “tratamos
de distribuir toda la informacion que
nos llega desde ConArtritis, organizar
actividades para las personas del gru-
po y acompafar a las personas que se
acercan a nosotras. Participamos en
eventos donde podemos dar visibi-
lidad a estas enfermedades (Fetia de
Artesania de Algaida, Jornadas anuales
del Programa Pacient Actiu de las Islas
Baleares en el Hospital Son Llatzer, re-
uniones con asociaciones del Ayunta-
miento de Palma de Mallorca. . .).

Y es que si 2022 fue el afio de la con-

Cara a cara

solidacion tras el registro en el Ayun-

tamiento de Palma de Mallorca, los
desafios para 2023 son todavia mayo-
res: “Queremos seguir visibilizando
este tipo de enfermedades y llegar
3 mas gente, crecer en numero
de socios y acompanar a las per-
sonas que lo necesiten. Por todo
ello, intentamos participar en el mayor
numero de eventos locales a los que
se nos invita, realizamos actividades
para las personas del grupo, nos reu-
nimos petiédicamente, etc. Contamos
con el apoyo de varios reumatdlogos
de laisla y queremos trabajar conjun-
tamente para llegar a mas personas,
distribuyendo entre ellos material,
transmitiendo nuestras necesidades y
percepciones, organizando charlas con
ellos, y mucho mas. También participa-
mos y colaboramos con el Programa

R A LAS PERSONAS QUE TIENEN ART

Pacient Actiu de las Islas Baleares y en
diferentes programas de la Conselleria,
ademas de pertenecer al Observatotio
de Pacientes. Continuamente estamos
trabajando en como dar visibilidad a
estas enfermedades, a ConArtritis y a
esta joven delegacion. En definitiva,
estamos aqui para lo que las personas
en general puedan necesitar”,

La consolidacion de ConArtritis-Ma-
llorca pone en evidencia el valor de
la creacién de nuevas delegaciones
que integran ConArtritis. Como bien
apunta Isabel Pérez, “creemos que es
importante que las personas que lo ne-
cesiten tengan a quién dirigirse, pues
no siempre es asf. En mi caso, busqué
durante afos alguna asociacion en las
diferentes comunidades autbnomas
en las que he vivido y no existian. A
dia de hoy pienso que me hubiera sido
de gran ayuda escuchar a otras perso-
nas con experiencia en la enfermedad.
Compartir mis miedos, dudas, te-
mores...hubiera cambiado mucho
la forma en que vivi mi enferme-
dad. Creo que los familiares y ami-
gos, por mucho que nos quieran,
no pueden entender realmente lo
que sentimos a causa de la enfer-

medad, ni a nivel fisico ni a ‘
nivel emocional”.

RITIS
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Receta equilibrada

PREPARACION DE

Crema de calabaza oriental

as personas con artritis deben
cuidar especialmente su ali-
mentacién dado que les puede
ayudar a aliviar los sintomas
de su enfermedad. Es impor-
tante tener en cuenta la ingesta

de una dieta tica en vitaminas
y minerales antioxidantes, comer alimentos
ficos en carotenos y basificantes (pigmentos
que abundan en la naturaleza, especialmen-
te, en flores, vegetales y frutas), asi como
consumir acidos grasos esenciales que sean
antiinflamatorios naturales (principalmente
Omega-3). Para animar en este proceso de
adquirir habitos de vida saludables, la dietista
y nutricionista Nuria Pons Ximénez nos in-
dica el paso a paso de una deliciosa Crema de
calabaza oriental, receta equilibrada llena de
todos los nutrientes necesarios.

El color delas frutas y verduras no solo supo-
ne un aliciente para hacer nuestros platos mas
vistosos y llamativos, también son indicado-
res del tipo de micronutrientes que vamos a
encontrar en ellas. Este plato, crema de cala-
baza oriental, es predominantemente naranja
por el uso de la calabaza y la zanahoria.

El color naranja en las frutas y verduras indica
que estas son altas en carotenoides. Estos mi-
cronuttientes son precursores de la vitamina
Ay son liposolubles, es decir, mejoratemos
su absorcion si los acompafiamos de grasa
(en este caso la leche de coco o nata liquida
supetior al 35% de grasa). Asimismo, en |as
frutas y vegetales de color naranja
podemos encontrar vitamina C, aci-
do folico y potasio. Por si esto fuera poco,
utilizaremos circuma y pimienta negra. La
curcumina es un potente antiinflamatorio
natural, pero ademas vamos a potenciar su
absorcion gracias a la incorporacion de pi-
perina (compuesto quimico que se encuentra
en la pimienta).

¢Qué mas se le puede pedir a esta receta? Que
esté buenisima, ¢no? Pues ya avisa- ‘

mos que lo esta.

INGREDIENTES (2 PAX)

M 1 kg de calabaza tipo cacahuete

M 2 zanahorias

Bl 250 mlde la parte sélida de una lata de leche de coco (para conseguir que so-
lidifique mas puedes ponerla la noche antes en la nevera) o lamisma cantidad
de nata liquida superior al 35% de grasa

M Galleta hecha de queso parmesano fundido

B Aceite de oliva virgen extra

B 1/2 vasode agua

M 1 cucharadita de cdrcuma

B 1/2 cucharadita de pimienta negra molida

M Sal

M Semillas variadas

UTENSILIOS

M Horno o Airfryer

M Cazo

M Batidora de mano

M Freidora sin aceite o airfryer

(14)
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Receta equilibrada

LA RECETA PASO A PASO

1. Lo primero que vamos a hacer es pelary cortar nuestra zanahoria. A continuacién,
cortamos por la mitad la calabaza y colocamos ambas verduras en la cubeta de la
Alirfryer (o en una bandeja de horno).

2. Vamos precalentando el horno o Airfryer a 185 grados y mientras se calienta,
en un bol aparte, mezclamos una cucharada de aceite de oliva, una cucharadita
de curcumina, 1/2 cucharadita de pimienta negra y sal al gusto. Con esta mezcla,

pintamos bien nuestras zanahorias y calabaza.

3. Con el horno o Airfryer ya precalentados, cocinamos a 185° unos 20-25 minutos.
Estaré todo en su punto cuando podamos pinchar sin problema la calabaza.

4, Sacamos las verduras del horno o Airfryer y las dejamos enfriar hasta poder ma-
nipularlas.

5. Entre tanto, en un cazo ponemos la leche de coco (o la nata liquida) y el agua'y
calentamos a fuego medio.

. i u u cali retiramos las pipas ie a
6. En ese tiempo que esperamos a que se caliente, retiramos las pipas y la piel de |
calabaza y la cortamos junto con las zanahorias en cubos.

7. Cuando la mezcla del cazo esté a punto de hervir, bajamos el

fuego y anadimos las verduras. Dejamos infusionar.

8. Alos cinco minutos, lo retiramos del fuego y batimos con
ayuda de una batidora de mano hasta que quede sin
grumos y totalmente liquido. Corregimos, si es nece-
sario, de sal, pimienta y clircuma al gusto.

9. Una vez listo, servir con una mezcla de se-
millas y una galleta de parmesano (opcio-
nal). Para la galleta, simplemente se coloca

un poco de queso parmesano encima de
papel vegetal, lo metemos 1 minuto al mi-
croondas y lo dejamos endurecer. Se pue-
de también servir con ralladura de naranja

o con una cucharada de queso crema.
De esta manera, se obtienen diferentes
acabados de una misma receta
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esde ARO, ademas de impartir dos

charlas este trimestre, la prime-
ra sobre enfermedad psoriasica y la
segunda sobre sexualidad y artritis, y
de apostar por diferentes actividades
deportivas como micro-gimnasia, tai-
chi, marcha nérdica y aquagym, ha es-
trenado dos cursos de informatica para

L 25 de marzo ha tenido lugar en Va-

lencia un encuentro muy significado
entre AVAAR, la Asociacion Valenciana
de Afectados de Artritis, y Acera, la Aso-
ciacién de Afectados por Enfermedades
Reumaticas Autoinmunes y Musculoes-
queléticas de Alcoy. El objetivo principal
de esta reunion ha sido otorgar un senti-
do al asociacionismo y visibilizar el tra-
bajo que se realiza en cada una de ellas.
Durante lajornada de hermanamiento se-
fialada, celebrada en la Fundacion Quaes,
se han presentado ambas asociacionesy
se ha hablado de laimportancia del cono-
cimiento de las enfermedades reumaticas
autoinmunes. Asimismo, se ha organizado
una comiday una visita cultural a La Lonja
de la Seda, obra maestra gotica declarada
Patrimonio de la Humanidad.

\cunnnmnnm\NAmauALn[Anmms /

reducir la brecha digital entre mayores.
Por un lado, se ha puesto en marcha
un curso de iniciaciéon para el mane-
jo de moviles y tablets para los mas
principiantes y, por otro lado, un curso
avanzado para el uso de herramientas
de ofiméatica. Ambos cursos tienen una

duracién de seis semanas.
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25 DE MARZO 2023

ENCUENTRO ENTRE ASOCIACIONES
VISITA A LA LONJA DE LA SEDA @05

ASOCIACION AVAAR

Asociacion Valenciana de Afectados de Artritis

ASOCIACION ACERA

Asociacion de Afectados por sticas Autoi

* Salida de Alcoy 8:15h, Salida de Cocentaina 8:30h

* El evento iniciara a las 10:00h y finalizara a las
18:00h aproximadamente

* Conoceremos la asociacién AVAAR

* Daremos a conocer la asociacién ACERA

. It i ios y i i

* Realizaremos una visita cultural a la Lonja de la
Seda

AFILIADOS

Coste del transporte a cargo de la asociacién ACERA

Visita Cultural « Comida qee °

- UBICACION

N? AnuAD(c)s vt el FUNDACION QUAES
ransporte + Comida + Visita Cultural Calle Méndez y Pelayo, Nam 25

30€ Valencia

ctualmente, ADEAR Alava tiene

vigentes una gran variedad de
Servicios para sus socias y socios.
Entre ellos, priman la atencion,
informacion y asesoramiento de
familias con artritis reumatoide y
espondilitis anquilosante, servicio
de psicologia, fisioterapia especia-
lizada para aliviar la sintomatologia
de la enfermedady tratar las dolen-
cias fisicas derivadas de la misma,
asi como la puesta en marcha de un
grupo de autoayuda para compartir
experiencias y adquirir estrategias
de afrontamiento. De igual forma,
las personas que se asocian tienen
la posibilidad de realizar ejercicio
fisico adaptado en el gimnasio
Zuzenak, es decir, se ofrece la opor-
tunidad de realizar deporte bajo la
supervision de un profesional para
evitar lesiones o el empeoramiento
de la salud.
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Agenda
AFAea organiza dos
ta ue res ]CO m at] VOS pa ra P Asociacié.n.c!e Fami[iares y Afectados Asociacié_n_de Fami!iares y Afectados
AFAea de Espondilitis Anquilosante de Burgos FAea de Espondilitis Anquilosante de Burgos

BURGOS

que se conozca la TALLER DE
espondilitis a nq Uj[osa Nnte NUTRICION EN ESPONDILITIS ANQUILOSANTE

rcoles 22 de Febrero 2023 de 18:00 a 20:00h en Foro Solidario CajaBurd

FAea ha arrancado el primer \@ ¥ ¥

trimestre de 2023 con dos talleres .3
formativos para que se conozca la
espondilitis anquilosante a la par que
ha fomentado el apoyo mutuo entre
sus socios y socias. En enero, se llevd
a cabo el Taller sobre “Espalda sana en
la espondilitis anquilosante” impartido
por Victor de Sportia, el cual esta dis-
ponible en su canal de YouTube, y en
febrero se celebro otro taller formativo
sobre "Nutricién en la espondilitis an-
quilosante” impartido por Lucia y Alba
de Nutreburgos.

TALLER DE
PALDA SANA EN LA ESPONDILITIS ANQUILOSAN

artes 24 de Enero 2023 de 18:00 a 20:00h en Foro Solidario CajaBurg
~ =R 2o | K p—_

La delegacion de ConArtritis-Mallorca
participa en una demo de taichi

n estos tres Gltimos meses, en ConArtritis-Mallorca han

tenido lugar varios talleres para ayudar a las personas
que padecen artritis. ELl primero de ellos fue un taller de yoga,
practica que conecta el cuerpo y la mente provocando nu-
merosos beneficios en las personas con artritis y, asimismo,
una asociacion de Taichi ha convocado a la delegacion a
participar en una demo de dicho arte marcial. EL Taichi puede
aportar efectos beneficiosos significativos en la amplitud de
movimiento del miembro inferior, especialmente del tobillo,
en las personas con artritis reumatoide. Esta accion, que se
ha desarrollado en el parque de las Estaciones de Palma de
Mallorca, ha contado con la implicacién de cinco personas.

ConArtritis-Santiago realiza una jornada
para evitar el aislamiento de las personas

La delegacion de ConArtritis en Santiago de Composte-
la ha promovido una salida gastronémica-cultural. Se
trata de una actividad de ocio que han podido compartiry
disfrutar las personas con artritis, asi como sus familiares
y amigos. Todos ellos han podido degustar un cocido ga-
llego tipico de las fiestas de Carnaval y, posteriormente, se
ha realizado una visita guiada al Museo Catedralicio y al
Portico de la Gloria en la Catedral de Santiago.
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1 primer jacuzzi se invento en
las primeras décadas del siglo
XX, exactamente en 1917, de
la mano de siete hermanos
italianos apellidados Jacuzzi.
Esta empresa comenzé produciendo avio-
nes y paso a crear bombas hidraulicas para
uso agticola. Todo cambié cuando en 1956
uno de los hermanos, Candido Jacuzzi,
quiso aliviar el dolor de su hijo Kenneth,
afectado de artritis idiopatica juvenil desde
los 15 meses de edad.
A rafz de ser diagnosticado con esta en-
fermedad, Kenneth debia tomar hidro-
terapias para paliar de alguna forma el
dolor provocado por la artritis y, al notar
que las sesiones mensuales en el hospi-
tal le aliviaban de manera significativa las
dolencias, en 1956 a los hermanos se les
ocurti6 transformar el mecanismo de una
de las bombas hidraulicas de la empresa
en un equipo terapéutico sumergible para
la bafiera que contribuyera a la curacion
del nifio desde su propia casa. De esta idea
surgio el conocido invento que llamarfan
con el apellido familiar: jacuzzi.
Poco después, los hermanos vieron el
potencial del artilugio y lo redisefiaron
para su comercializacion. El primer mo-
delo de bomba, el inicio del jacuzzi, fue el
J-300, el cual producia un chorro de agua

¢Sabias qué?

que sintetizaba los efectos curativos
de la hidroterapia y fue el proyecto
definitivo que asent6 los pilares de la
compaiifa, proporcionandoles reco-
nocimiento y notoriedad. Afios mas
tarde, en 1968, uno de los hermanos
revisé este modelo y cred una bafiera
en la que estaban integrados los chorros
y el sistema de hidromasaje, un modelo
mucho mas parecido a lo que hoy en dia
se entiende por jacuzzi. Su origen dio
forma a su lema “Jacuzzi: Fl agua que te
mueve”.

El éxito de este renovado invento fue
inevitable y, a medida que pasaban los
afios y la marca se fue consolidando, no
cesaron de crecer y evolucionar, siempre
con el objetivo de buscar el bienestar y
la curacion. Tras conseguir popularidad y
fama internacional el jacuzzi se convirtio,
yano en una herramienta para tratar cier-
tas dolencias, sino en una nueva forma de
relajarse y disfrutar.

Actualmente la marca de estos herma-
nos italianos tiene mas de 250 patentes
por todo el mundo, casi todas ellas tec-
noldgicas, y muchas ligadas al bienestar
de las personas. Esto representa todo un
ejemplo de excelencia en el desarrollo de
productos tecnolégicamente avanzados
y con un disefio inconfundible.

Con este claro ejemplo podemos ver

s qu

como la historia siempre nos sorprende

y descubrimos como las casualidades
a veces dan paso a inventos que hacen
nuestro dfa a dfa mucho mejor. El agua
siempre se ha utilizado para curar enfer-
medades desde tiempos inmemoriales,
pero lo que no se podrian imaginar los
hermanos Jacuzzi es que afios mas tarde
todo el mundo conocerfa su invento y su
apellido pasarfa de ser un producto a con-
vertirse practicamente en una categotia.

A pesar de las innumerables ventajas que
pueden aportar los hidromasajes para
personas con artritis, también debemos
mencionar que las temperaturas dema-
siado elevadas y los chorros muy fuertes
en momentos de alta actividad inflama-
toria pueden ser contraproducentes. En
momentos de estabilidad puede ir bien,
pero cada caso particular debe comprobar

como le va, pues jcada cuerpo es
un mundo!

Algunas tareas cotidianas pueden volverse bastan-
te costosas cuando se tienen momentos de brote
o la artritis estd muy avanzada. Por ello, ConAr-
tritis-Madrid ha decidido implementar la iniciativa
que llevaba algunos afios realizando la trabajado-
ra Ester Chapero de SAIPAR-Madrid en sus redes
sociales personales y que,desde el pasado 4 de
noviembre, comparte en el Instagram,Facebook y
TikTok de dicha delegacién. Cada viernes puedes
encontrar un nuevo tip para facilitar tu vida con
artritis. En los conocidos como “artriconsejitos”, se
aplica la economia articular para desarrollar estas
actividades, técnica empleada en Terapia Ocupa-
cional para disminuir la sobrecarga articular, pre-
servar la energia y funcién articular, favorecer la

autonomia, la seguridad y, con todo ello,
la autoestima. Siempre con un toque de
humor, que tan bien viene y sienta.

Lo mas interesante de esta iniciativa es
que, ademas, puedes ponerte en contac-
to a través del servicio de SAIPAR-Madrid
para pedir algun artriconsejito en concre-
to o compartir algun tip que has encon-
trado para facilitarte tu dia a dia. De esta
manera, ti también contribuyes a mejo-
rar la calidad de vida de todo el colectivo.
Contacta con el servicio de SAIPAR de (2]
ConAtrtritis-Madrid:
Teléfono/WhatsApp: 654522293
E-mail: saipar.madrid@conartritis.org

Conartritis_madrid

[ ] Hoy nuestro #artnconsejito s{e lo

@0 Le gusta a papaanquilbsauri
g2 @ PapaanquilSsaurio y 80 fersonas

Madrid « Audio origipal” co @ CofArtritis-
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Test Campana

Pensando en ti (hsvitos de vida)

Resuelve el cuestionario y averigua como de saludable eres sequn tus
respuestas. Una vez que empieces, deberas CONtinuARIo hasta el final....

1 CUANDO VAS AL MEDICO, ES MAS PROBABLE QUE...
A No haga caso a las recomendaciones del médico, no tiene niidea.
B Le hago caso en parte, porque imagino que lo habra estudiado en la carrera.

Sigo fielmente las pautas que me recomiende como si fuera mi padre o mi madre.

2 ESTAS CUIDANDO TU ALIMENTACION, PERO TUS AMIGOS TE INVITAN A CENAR, ¢éQUE HACES?
A Acepto y aprovecho a comer todo lo que no deberia.
Acepto e intento no sobrepasarme mucho.

Acepto e intento elegir las cosas mas saludables y ricas en Omega 3.

3 ESTAS A PUNTO DE IRTEADORMIRY...
A Tengo que revisar por Gltima vez todas mis redes sociales.
Por mas que lo intento, no paro de pensar en otras cosas que no me dejan dormir.
L a cama me atrapa, sin mis ocho horitas de suefio no soy persona.

4 / ¢CUALES TU PLAN IDEAL PARA UN VIERNES POR LA TARDE-NOCHE?
A Peli, manta y comida a domicilio.
B Es viernes, aunque sea me paso a casa del vecino.
Mi cuerpo me pide salsa asi que aprovecho para dar un paseo y conocer mas a fondo mi barrio

5 SALES DEFIESTAY ERES EL AMIGO QUE...
A Te bebes hasta el agua de los floreros.
B Una copay a casa, que esta todo muy caro.
Equipo agua, aunque me pongan a parir.

Respuestas
A D D D D D Sila mayotfa de tus respuestas son la A, tienes unos habitos de vida insalubres. Seguir unos
habitos de vida poco saludables puede desembocar en un menor control del desarrollo y sin-
tomas de enfermedades reumaticas como la artritis.
B Si la mayorfa de tus respuestas son la B, tienes unos habitos de vida mejorables. Recuerda
D D D D D que tanto los médicos expertos como desde ConArtritis insistimos en adoptar aquellos estilos

de vida mas saludables. a dieta y el ejercicio son claves para convivir mejor con la enfermedad.

C D D D D D Si la mayorfa de tus respuestas son la C, como dice Shakira en su cancion, “te fe-li-ci-to, qué

bien actuas”. Tienes unos habitos de vida saludables. Gracias a ello, disfrutaras de una mejor
salud y calidad de vida, ademas de afectar positivamente a la gestion de la enfermedad reumatica
y disminuir el riesgo de suftir otro tipo de patologfas.

®
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Grupos de Ayuda

Capitulo 1:
Habitos de vida en las artritis #HabitosDeVida
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Servicio de Asistencia
Integral para Personas
con Artritis y Familiares.
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