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INFORMACION, ORIENTACION Y ASESORAMIENTO

Durante el afio 2004 se ha mantenido el Servicio de Informacion y Orientacion para pacientes con
Artritis Reumatoide, Artritis Idiopatica Juvenil, Artritis Psoriasica, Sindrome de Behget, Sindrome de Reiter y
Sindrome de Still, asi como a sus familiares, tanto de forma presencial como mediante teléfono o e-mail.

En cualquiera de los casos se ha tomado nota de los datos de la persona que se ponia en contacto con
nosotros, de la informacién que se nos solicitaba y de la que envidbamos. De esta forma podemos realizar un
estudio sobre las necesidades de los pacientes o saber qué es lo que se espera de la asociacion. También nos
sirven para decidir las actividades y preparar las subvenciones.

| CONSULTAS REALIZADAS POR TELEFONO O PERSONALMENTE:

Por nuestra experiencia en afios anteriores sabemos que las consultas se distribuyen de forma
homogénea durante todo el afio, aunque con un ligero descenso durante el tercer trimestre, coincidiendo con las
vacaciones estivales.

Por el contrario en el afio 2004 se
ha producido unas diferencias grandes entre
unos y otros trimestres, debido a los dos
cambios de sede que ha realizado AMAPAR
durante el afio -uno al principio y otro en el
cuarto trimestre-, hasta el punto que incluso,
como podemos ver en el grafico 1, las
consultas realizadas en el cuarto trimestre
han estado por debajo de las realizadas
durante los meses de verano. Grafico 1: Consultas por trimestres

La relacion de personas que se ponen
Hombres en contacto con la asociacion son en un 83 %
- de pacientes, un 16 % familiares y un 1 %
amigos o conocidos. De ellos, como podemos

ver en el grafico 2, el 77 % son mujeres y el 23
% hombres, debido a que en el caso de la
artritis reumatoide —patologia sobre la que se

realizan la mayoria de las consultas- la relacion
entre mujeres y hombres que padecen la

enfermedad es de 3:1.
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Gréfico 3: Forma de conocernos

Madrid Aunque AMAPAR es una asociacidén cuyo
ambito es la Comunidad de Madrid ha recibido
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- auténomas, en especial de Castilla La Mancha y
/‘A\ S Castilla y Ledn, grafico 4. Desde la asociacion se
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desarrollen.
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Dentro de la Comunidad de Madrid, el 68
% de las consultas procedencia de Madrid capital,
el 32 % restante se recibe de catorce poblaciones
cercanas a la capital o bien comunicadas con ella.
No hay consultas de zonas alejadas o de
poblaciones pequefias, seguramente por la falta de
informacién sobre la asociacion. Grafico 5
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Gréfico 6: Patologias

El tipo de consultas que se realiza es
muy variado, aunque como podemos ver en el
grafico 7 el 57 % de las consultas estan
referidas a la propia enfermedad y a las
relacionadas con la asociacion.
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Gréfico 5: Comunidad de Madrid

De todas las patologias que agrupa
AMAPAR la que realiza la mayoria de las consultas
(76,53 %) son los personas con Artritis
Reumatoide, seguidos por las de Artritis Idiopatica
Juvenil (10,43 %) y Sindrome de Behget (9,57
%). Grafico 6
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Grafico 7: Informacion solicitada

| CONSULTAS REALIZADAS POR CORREO ELECTRONICO:

Este afio se ha producido un incremento de los correos electronicos recibidos solicitando informacién a la
asociacion. Aunque, como se pude apreciar en los graficos, en ellos no podemos recoger tanta informaciéon como
cuando se realizan los contactos por teléfono o personalmente.

En el grafico 8 podemos ver que a
pesar de haber correos en los que no sabemos
cudl es el sexo de la persona que se pone en
contacto con nosotros, el nimero de mujeres
que lo hacen es el triple que el de hombres. Y
de estas personas el 67 % son pacientes, el 23
% son familiares y un 10 % no indican nada.

No se indica

M Resto de Espaiia Otros paises

B Madrid

Graéfico 9: Procedencia
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Gréfico 8: Relacion por sexos

En cuanto a la procedencia (grafico 9),
desconocemos de donde nos escriben el 68 %
de las personas, el 20 % proceden de Espafia —
7 % de Madrid-, y el resto (12 %) nos escriben
desde otros paises.
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Las consultas por patologias siguen la misma e
relacién que las realizadas por teléfono vy Reumatolde
personalmente: el 80 % estan referidas a la artritis
reumatoide, seguida por la Artritis Idiopatica Juvenil y
el Sindrome de Behget. - e

Artritis Idiopatica
Juvenil

M Artritis Psoriasica

S. Behget Sindrome de

Gréfico 10: Patologias
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W Conocer otros H Medicamento
pacientes conereto El tipo de consultas es mas reducidos
que cuando se realizan por teléfono o
Embarazoy personalmente y los porcentajes suelen estar mas
pozearto equilibrados. Una consulta que suele hacerse con

bastante frecuencia y que casi no se plantea por
otros medios es la relacionada con el embarazo y
el posparto; también se manifiesta a menudo el
WD lLEstamientas| deseo de conocer a otros pacientes con los que

Sspectaiats poder compartir experiencias.
Gréfico 11: Informacion solicitada
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PAGINA WEB

AMAPAR dispone de una pagina web desde el afio 2001, afio en el que se crean los primeros bocetos de
la pagina y se establecen la poblacién diana y los objetivos claves. Desde entonces se han ido realizando una
serie de modificaciones para que pueda ser un fiel reflejo de la asociacion y de los servicios que deseamos dar
tanto a los pacientes como a sus familiares. Aunque la pagina también esta dirigida a otras asociaciones, grupos
de ayuda mutua, profesionales sanitarios y sociales (trabajadores sociales y orientadores).

En ella podemos consultar informacion sobre AMAPAR, como contactar con ella, colaborar, noticias y
actividades y descargar el boletin de inscripcion. También se puede acceder a informacion de las distintas
enfermedades que integra, creandose enlaces con la pagina web de la Sociedad Espariola de Reumatologia.

Como las visitas se realizan desde cualquier punto geografico hay una relacion de asociaciones
espafiolas de artritis, asociaciones que agrupan varias enfermedades reumaticas y ligas, ademas de asociaciones
de Latinoamérica y de ambito internacional.

En el apartado de Discapacidad y Empleo se muestran recursos para discapacitados, dénde solicitar la
minusvalia, bolsas de empleo y cursos gratuitos. En cuanto a los enlaces recomendados se incluyen enlaces a
paginas web relacionadas con temas de salud, formacion, empleo y discapacidad.

Por Ultimo decir que desde el principio de la creacion de la pagina web funciona el Libro de Visitas, con
€l existe la posibilidad de publicar y leer mensajes e intercambiar direcciones de correo electronico con personas
que tengan la misma problematica o dejar tu direccidon de correo electrénico para que te contesten. Durante el
2004 los datos del Libro de Visitas son:

Visitantes totales: 1.907
Accesos totales: 4.000

Total mensajes insertados: 49
Media de visitantes diarios: 5,22
Media de accesos diarios: 10,9
Media de mensajes diarios: 0,13

2000 1810

1655

1593

En cuanto a las visitas que ha 2500
recibido la pagina web este afio han sido
17.115, siendo el mes en el que mas
visitas se han realizado, el de marzo y en
los que menos los meses de junio, julio y
agosto. o

1 2 3 4 5 5] 7 8 9 1o 11 1z
Meses
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Siendo las secciones mas visitadas: libro de visitas, enlaces recomendados, sindrome de Reiter, cursos
gratuitos, Still del adulto, Artritis Idiopatica Juvenil, noticias y actividades, datos sobre AMAPAR, minusvalia y
enlaces sobre empleo

LOGROS DE AMAPAR

En el primer trimestre de 2004 AMAPAR consiguié que el Instituto Madrilefio de la Salud, editase e
imprimiese el cartel de la asociacion, el boletin de inscripcidn y el folleto de Artritis Idiopatica Juvenil.

Asociacion Madrileia de Pacientes
con Artritis Reumatoide

C/ Cea Bermidez, 14-A, 6" - Despacho, 2.
28003 Madrid

Horario:
Martes de 11 a 14 hy de 17a 19 h.

Teléfono: 91 535 88 07
Mdvil: 654 522 293

Fax: 91 535 86 54
e-mail: amapar @ amapar.org
Web: www.amapar.org
liw7,
L b
F] K ARTRITIS REUMATOIDE T
ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL * =
AMAPAR ARTRITIS PSORIASICA S e,
oo de Facientes SINDROME DE BEHGET Gomunidas #e Madid
Patrocing:
C/ Cea Bermidez, 14-A, 6° - despacho 2 - 28003 MADRID o T RTITIN | c‘:"‘":‘:""l' c":d“‘li;"" "‘| irid

Teléfonos: 91 535 88 07 y 654 522 293 Fax: 91 535 86 54 Martes de 11-14 y 17-19 h
e-mail: amapar@amapar.org y Web: www.amapar.org

Para el cartel se eligié una fotografia en las que se le daba un gran protagonismo a las manos y en las
que se refleja un sentimiento de acogida y apoyo, el motivo de elegir unas manos es porque son muy
representativas en la enfermedad.

En el boletin de inscripcion se explica qué es AMAPAR y a quién va dirigida la asociacion, asi como los
datos de contacto y horario de la asociacion.

Durante el mes de abril se presentaron los estatutos de AMAPAR en el registro para adaptarlos a la Ley
Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacidn, aprovechandose para realizar una
modificacién completa de los mismos.

Este afio se ha firmado un acuerdo de colaboracion con el Master de Intervencion en la Ansiedad vy el
Estrés de la Universidad Complutense de Madrid, por el cual psicdlogos que estaban realizando el master podrian
realizar practicas en la asociacion.

También ha conseguido el Servicio “Plan Ayuda” de MRW, por el cual podemos beneficiarnos de
descuentos en envios tanto nacionales como internacionales. Desde el mes de octubre estamos integrados en la
Federacion Madrilefia de Minusvalidos Fisicos y Organicos de la Comunidad de Madrid FAMMA, aunque no fue
hasta diciembre cuando esta decision se ratificd por el comité Ejecutivo de FAMMA y se produjo la entrada oficial.

Fue en octubre cuando se produjo la creacion de la Coordinadora Nacional de Artritis, con la firma del
acta fundacional y los estatutos, por parte de las asociaciones: Asoc. Madrilefia de Pacientes con Artritis
Reumatoide AMAPAR (presidente), Asoc. Cordobesa de Enfermos Afectados de Artritis Reumatoide ACOARE,
Asoc. Asturiana de Enfermos Artriticos ASENAR, Asoc. Malaguefia de Artritis Reumatoidle AMARE, Asoc.
Valenciana de Afectados de Artritis Reumatoide AVAAR, Asoc. Sevillana de Pacientes con Artritis Reumatoide
ASEPAR, Asoc. Onubense de Pacientes de Artritis Reumatoide AOPAR vy la Asoc. Salmantina de Artritis
Reumatoide ASAPAR.
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| ACTIVIDADES

| ORGANIZADAS POR LA ASOCIACION

El dia 27 de mayo se celebrd la I Conferencia de AMAPAR, patrocinada por el laboratorios Shering
Plough, en la que se presento el folleto realizado por AMAPAR y editado por el Instituto Madrilefio de Salud
“¢Qué es la Artritis Idiopatica Juvenil? Informacion para padres y familiares”.

GRUP) NIROS- ADOLESCENTES R et Meletin de 15
AMAPAR

¢Qué es la
Artritis Idiopdtica
Juvenil?

Informacién para padres y familiares

Los ponentes de las conferencias fueron la Dra. Rosa Merino, reumatdloga del Servicio de Reumatologia
Infantil del Hospital Universitario de la Paz, con la ponencia “Reumatologia Infantil” explicé aspectos de la Artritis

Idiopatica Juvenil, su incidencia y tratamientos.

El Dr. Santiago Murioz, reumatdlogo del Servicio de Reumatologia del Hospital Universitario de la Paz,
expuso en su ponencia “Novedades Clinicas en el tratamiento de las artropatias inflamatorias”, el correcto
seguimiento de un paciente con artropatias inflamatorias y las novedades terapéuticas mas importantes

desarrolladas en los Ultimos afios.

Por su parte, Diia. Marta Redondo, psicéloga del Master en Intervencion de la Ansiedad y el Estrés de la
Universidad Complutense de Madrid en su ponencia “Una propuesta de intervencién psicoldgica”, describid las
distintas técnicas empleadas en el programa de intervencion cognitivo-conductual en pacientes con artritis
reumatoide y presento los resultados del mismo de cara al manejo de las emociones negativas, el dolor y la

dlscapaC|dad asociados a Ia artritis reumatoide.

[ P W R W VR VR dll

‘ r, '_“.,

Desde el 9 de febrero al 26
de abril todos los lunes de 18:00 a
19:30 AMAPAR realizd en
colaboraciéon con el Master de
Intervencion en la Ansiedad y el
Estrés de la Universidad Complutense
de Madrid un programa piloto de
Intervenciéon  psicoldgica en los
pacientes con artritis reumatoide.

Con este programa se
perseguian tres objetivos generales
que se han alcanzado al finalizarlo:

1.- El aprendizaje de
diversas técnicas psicoldgicas para
lograr el control y reduccion en la
intensidad y frecuencia del dolor
crénico provocado por la artritis
reumatoide.

2.- Dotar a los pacientes de estrategias psicoldgicas que les permitan manejar la respuesta emocional
negativa (ansiedad, depresion e ira) que esta asociada al dolor, la discapacidad y la propia actividad de la

enfermedad.
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3 - Lograr que los pacientes tengan recursos para enfrentarse a sus tareas de la vida cotidiana de forma
efectiva a pesar de la incapacidad funcional provocada por la enfermedad, sin que se limiten sus actividades
habituales y mejorando asi su calidad de vida.

Los martes de octubre y
noviembre, de 18:00 a 20:00 horas se

B -coiiinnia e siinan ha realizado el taller iCuidate, td
e AR decides!, taller de terapia de practicas
“iCUIDATE, TU DECIDES!” alternativas para aliviar el dolor. En él

se han tratado diferentes aspectos de

ASOCIACION MADRILENA DE PACIENTES CON ARTRITIS REUMATOIDE la vida cotidiana dotando a los

pacientes de los recursos necesarios
para desenvolverse sin ayuda de
terceras personas. Aplicandose
técnicas de rollplaying, dinamicas de

My L s

£ grupo y ejercicios individuales de

‘ﬁl- XX manipulacion de objetos cotidianos.
Las dindmicas grupales han
favorecido el aumento de |la
Taller de terapia: practicas alternativas para aliviar el dolor autoestima en los pacientes que han
Los meses de Octubre y Noviembre, los martes de 18:00 a 20:00 horas comenzado a verse como elemento
C/ Cea Bermidez, 14 — 5% planta Despacho 5 Madrid 28015 principal Yy protagonista para
Telf:: 5358807654 522293 solucionar, o al menos, aliviar las

consecuencias de su enfermedad.

Generandose una nueva vision de la enfermedad, no sélo por parte de los participantes, sino también en
su entorno ayudando en las relaciones familiares, sociales y laborales.

Por otra parte hasta octubre del 2004 se han continuado, todos los primeros martes de mes, con las
reuniones que la asociacion celebraba para pacientes con artritis reumatoide y enfermedades afines. A partir de
esta fecha ha sido imposible seguir con ellas por falta de espacio donde celebrarlas, aunque no se descartan
seguirlas haciendo durante el afio 2005 en cuanto consigamos un lugar adecuado.

Nuestro deseo de continuar con ella es porque hemos podido comprobar que para aquellas personas
que se les acaba de diagnosticar la enfermedad el contactar con otras personas que han pasado por la misma
situacion les ayuda a superar el tiempo de adaptacion a la enfermedad con mas tranquilidad. En el caso de
aquellas personas que teniendo hace bastante tiempo la enfermedad no han estado en contacto con otros
pacientes, al contactar con ellos se siente menos aislados y mas comprendidos, ayudandoles las reuniones a
sentirse mejor y aumentar su autoestima.

| PONENCIAS

En enero el presidente de AMAPAR realizd la ponencia * Una puerta abierta a la esperanza” en la que
examinaba las necesidades que los pacientes reumaticos tenemos, para poder plantearlas en los ambitos
adecuados.

Con motivo de Les 4 ™ Journées Nationales d'Information sur la Polyarthrite Rumatoide. Paris, a la que
asistieron el vicepresidente de la Asociacion Valenciana de Afectados de Artritis AVAAR y el presidente de
AMAPAR, se realizd una ponencia ante representantes de ligas y asociaciones sociales europeas. En la que el
presidente de AMAPAR hablo de la situacion de los pacientes y asociaciones dentro del Sistema Sanitario Espanol;
presentando también la Coordinadora Nacional de Artritis, explicandoles por qué y para qué se crea y qué es lo
que se desea conseguir con su creacion.

| REUNIONES

A lo largo de todo el afio 2004 AMAPAR ha tenido reuniones con distintas entidades con el fin de
presentarles la asociacion, los proyectos en los que estamos trabajando, las lineas de actuacion futuras de la
asociacién y para establecer una posible colaboracion con ellas.

Asi en febrero se mantuvo una reunién con la Secretaria de Juventud y Politicas Sociales de UGT. En
junio con la Coordinadora de Servicios de la Direccidon General de la Mujer. En julio con el Director General de
Coordinacion Sanitaria, Participacion y Relaciones Institucionales y el Jefe de Servicio de Coordinacion Sanitaria y
Participacion de la Consejeria de Sanidad y Consumo de la Comunidad de Madrid. También en julio se
realizd la reunion con el Jefe de la Unidad Técnica del Departamento de SAMUR Social, Personas sin Hogar e
Insercion Social de la Concejalia de Gobierno de Empleo y Servicios al Ciudadano. Y por ultimo, en
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septiembre mantuvimos una reunidon con el Director de la Direccion General de Salud Publica y
Drogodependencias y con los directores médico y comercial del laboratorio Gebro Pharma.

Por otro lado, se han realizado reuniones encaminadas a valorar la colaboracion de una o varias
entidades en un proyecto concreto, de este modo se han mantenido reuniones en los meses de febrero y
diciembre con la Asociacidon Profesional de Terapeutas Ocupacionales de la Comunidad de Madrid
APTOCAM, y con el laboratorio Shering-Plough para un proyecto de terapia ocupacional. Durante los meses
de marzo, junio y diciembre con un representante de la Oficina del Defensor del Menor para la edicion del
cuento realizado por AMAPAR “Un misterio por resolver” Y en noviembre con el Jefe de Servicio de Rehabilitacion
del Hospital Gomez Ulla para un proyecto de Hidrocinesiterapia.

También se han mantenido reuniones a lo largo del afo con entidades por diversos motivos, como
valorar la posible entrada de AMAPAR en la Federacion de Entidades de Voluntariado de la Comunidad de
Madrid FEVOCAM, la reunidon en mayo con todas las asociaciones fundadoras de la Confederacion Espafiola
de Pacientes Reumaticos CONFEPAR, celebrada en el XXX Congreso de la Sociedad Espafiola de
Reumatologia en Barcelona o la celebrada en junio por Abbot Laboratories para todas las asociaciones de
artritis, enfermedades reumaticas y ligas de Espafia para la presentacion del “Programa de Ayuda al Paciente”, en
el que se explicaba a los dirigentes de las asociaciones las estrategias de comunicacion.

| CURSOS, CONGRESOS, JORNADAS

AMAPAR ha asistido a diversos, cursos, congresos y jornadas durante el aifio 2004.

En febrero participd en los cursos “Discriminacion por edad en el empleo y mayores”. Y “Formacion de
Portavoces” de MSD. También en el Grupo de discusion “Mujer y Discapacidad” organizado por el Instituto de la
Mujer de la Comunidad de Madrid.

En marzo asistid a la Jornada organizada por FAMMA — Cocemfe Madrid, con motivo del Dia
Internacional de la mujer trabajadora, “Un valor en alza: Mujer con Discapacidad”.

Durante el mes de abril AMAPAR participd en el Grupo de trabajo “Mujer, trabajo y discapacidad”
organizado por INGECOM vy la Direccion General de la Mujer. En las mesas de trabajo organizadas por la
Defensora del Paciente para la elaboracion de la “Carta de derechos y Usuarios de los Pacientes y Usuarios del
Sistema Sanitario de la Comunidad de Madrid”, en la mesa n® 3 “Derecho a la informacion, consentimiento
informado y participacion”. Y en la Jornada Ayuda Mutua y Salud de la Comunidad de Madrid, organizad por el
Instituto de la Salud

En mayo estuvo en las Jornadas “Lideres Sociales en el ambito de la Salud”, organizada por la oficina del
Defensor del Paciente y la Fundacion Pfizer, con el objetivo de apoyar el tejido asociativo a través de un
programa de aproximacion al funcionamiento del sistema sanitario.

En julio AMAPAR estuvo presente en el II Foro de Envejecimiento y Salud, de la Fundacion Sanitas.
Y en noviembre asistimos al Congreso Anual de la Sociedad Madrilefia de Reumatologia SORCOM.

| PRESENTACIONES

En febrero estuvimos en la presentacion de la revista “Mujer + Vital”. Editada por Grupo Medicina y
Mujer y Laboratorios Pfizer.

La asociacion Enfermos de Espondilitis Parlefios Asociados EDEPA, presentd el libro “Técnicas de
fisioterapia en Espondilitis” al que asisti6 AMAPAR, en febrero.

En marzo AMAPAR asistié a la presentacion del libro “Nutricién y Salud Osea” en el Colegio de Médicos,
realizada por Phoemo y al estudio “Los espanoles y los medicamentos” que EuroConsumo de la Comunidad de
Madrid y la Instituciéon del Defensor del Paciente de la Comunidad de Madrid presentaron en el Hospital Clinico de
San Carlos. Dicho estudio tiene como objetivo establecer el grado de conocimiento y las actitudes de los
espafioles respecto a los medicamentos, especialidades farmacéuticas y otros productos de parafarmacia.

La presentacion de la Confederacion Espafiola de Pacientes Reumaticos CONFEPAR se realizd en el mes
de mayo en Madrid, y en ella estuvo presente AMAPAR como socia fundadora.

En junio se asistid a la presentacion del libro escrito por Amye Leong “Supérate”, en el cual la autora,
una paciente de artritis reumatoide, desde su experiencia personal da testimonio de como abordar una vida con
artritis.
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| MEDIOS DE COMUNICACION

El 25 de febrero el programa iBuenos dias Madrid!, de TeleMadrid graba el curso “Intervencion
psicoldgica en pacientes con Artritis Reumatoide”, que en ese momento AMAPAR estaba realizando. En este
programa se mostraron la importancia de las emociones negativas y como estas repercuten en el dolor, la
discapacidad y la propia actividad de la enfermedad. Entrevistandose a varias de las personas que participaban
en el curso.

En el mes de mayo aparece en la revista ACCESIBLE de FAMMA, un articulo sobre la artritis reumatoide,
en el que se habla de la enfermedad, sintomas, farmacos utilizados y nuevas terapias, consejos para mejorar la
calidad de vida, el coste social de la enfermedad, la celebracion del ler Encuentro Nacional de Pacientes y
Reumatdlogos: Artritis y Espondilitis. Ademas de la opinion de varios miembros de AMAPAR.

Este mismo mes aparece un articulo en la revista digital de FAMMA anunciando la I Conferencia de
AMAPAR, que se celebraria el 27 de mayo, haciendo referencia a los ponentes y a los temas de las ponencias.

El 28 de mayo aparece la entrevista realizada a uno de los miembros de la Junta Directiva de AMAPAR,
en la pagina web infoartritis.com, pagina integrada en Portalsalud.infor (portal solidario creado por la iniciativa de
un grupo de profesionales de la medicina y de la comunicacidn, que pretende satisfacer las necesidades de
informacién que la salud suscita en la sociedad actual). En este articulo se cuenta la experiencia con la Artritis
desde la infancia, aportando la visidon de un paciente.

En agosto y tras la noticia aparecida sobre fallecimientos producidos por el metotrexato se realiza una
entrevista a los miembros de la asociacion que aparece en la revista digital, ACCESIBLE, de FAMMA. En ella
AMAPAR reclamaba mas atencion para los afectados de artritis reumatoide y se solicitaba mas centros habilitados
para el tratamiento del metrotexato inyectado.

Durante el mes de octubre volvieron a aparecer dos noticias de AMAPAR en la revista digital ACCESIBLE,
de FAMMA. En una de ellas se informaba de la aprobacién por parte de la Comisién Ejecutiva de FAMMA del
ingreso en la Federacion tanto de AMAPAR como de la Asociacion Getafe de Esclerosis Multiple (AGEDEM),
(Anexo V). En la otra, AMAPAR mostraba su aprobacion por la retirada del farmaco VIOXX, del laboratorio MSD,
comunicado unos dias antes por el Ministerio de Sanidad y Consumo ante la noticia del laboratorio de retirar el
farmaco en todo el mundo por el riesgo de accidentes cardiovasculares. Aunque AMAPAR lamentaba la tardanza
en hacerlo puesto que las primeras noticias sobre riesgo de accidentes cardiovasculares se habian publicad en el
afo 2000.

En el mes de octubre, también se nos realizd una entrevista con motivo del Dia Internacional de la
Artritis que se celebra el 12 de octubre para el programa “Vivir en Comunidad” de Onda Madrid, en la que entre
otros temas se preguntaba qué era lo que demandabamos tanto los pacientes como las asociaciones de artritis
reumatoide.

| OTROS

AMAPAR asistio el 9 de marzo a la Mesa redonda-desayuno “El sistema sanitario publico a debate: la
participacion de los ciudadanos en su definicion”, con representantes politicos del PP, PSOE e Izquierda Unida, y
a la que asistieron representantes de asociaciones de la Comunidad de Madrid.

La Coalicién de Enfermos Cronicos ha programado un ciclo de conferencias mensuales “Dialogos entre
pacientes: Compartiendo experiencias”, sobre la participacion de los pacientes en los sistemas sanitarios en
Europa que se inici6 en diciembre y a la que AMAPAR asistio. En ella estuvo presente el presidente de la
International Alliance of Patient’s Organizations, Albert van der Zeijden.

| ESTUDIOS DE MERCADO

- Empresas dedicadas a la investigacion de mercado han solicitado la colaboracion de AMAPAR para
realizar estudios en los que las personas con artritis reumatoide expusieran su opinidon sobre diversos aspectos
relacionados con la enfermedad, tratamientos etc.

- En mayo el Grupo Meik realiz6 un estudio para definir la situacion actual y las necesidades de las
asociaciones de artritis reumatoide y sus asociados.

- En junio Amber MARKETING realizd entrevistas individuales a los pacientes para conocer su percepcion
de la enfermedad y sobre los medicamentos.

- Pharmori, en septiembre para la valoracién de distintos tipos de inyectables por parte de los pacientes.

Centro de estudios médicos ADCARE, para conocer la opinidon de los pacientes respecto a que sean los
propios usuarios los que tengan que soportar el coste total de los medicamentos.
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ANEXOS

Jornada divulgativa sobre artritis reumatoide de AMAPAR

Redaccion de ACCESIBLE (24-5-04)

La Asociacion madrilefia de Pacientes con Artritis
Reumatoide AMAPAR ha organizado un conferencia
divulgativa sobre esta patologia que afecta a unas 250.000
personas, de las cuales tres cuartas partes son mujeres.
Servira también para dar a conocer la actividad que realiza
esta entidad que desarrolla acciones encaminadas a
mejorar la calidad de vida de los pacientes con Artritis
reumatoide y enfermedades afines.

Durante la conferencia, la especialista Rosa
Merino, del Servicio de Reumatologia Infantil del Hospital
Universitario de la Paz, dard a conocer aspectos poco
conocidos de esta enfermedad que, aunque afecta
principalmente a personas de entre 45 y 55 afios, puede
desarrollarse también en nifios y jovenes.

El doctor Santiago Mufioz, reumatologo también
de la Paz, expondra las novedades clinicas en el
tratamiento de las artropatias inflamatorias, mientras que
la profesora Marta Redondo, de Ila Universidad
Complutense de Madrid, abordara las emociones, el dolor
y la discapacidad, con una propuesta de intervencion
psicoldgica.

Los asistentes podran participar, al final de la
sesion, en un coloquio que los organizadores quieren que
sirva para aclarar dudas y ampliar informacién sobre
aquellos aspectos que mas preocupen a enfermos o
familiares. Ponentes de la Jornada de AMAPAR

La jornada sera el proximo 27 de mayo en el
Instituto de la Juventud (calle José Ortega y Gasset, 71 de Madrid), a las 18 horas. Mas informacion en los
teléfonos 91 535 88 07 6 654 522 293, y en la sede de la entidad, ubicada en la calle Cea Bermudez, 14 A, 6°,
despacho 2.

Todos los derechos reservados © FAMMA 2004
C/ Galileo n° 69 - 28015 Madrid
Tel. 91 593 35 50 - Fax 91 593 92 43

infoartritis.com/Actualidad/Reportajes

24/05/2004

VIVIR CON ARTRITIS REUMATOIDE

En Espaiia afecta a 200.000 personas. Una de ellas, Mariam Labrador, de 26 aiios, nos habla de
esta dolencia.

Actualmente la artritis reumatoide afecta a mas de seis millones de personas en los paises
industrializados, una cifra que en Espafia alcanza los 200.000 enfermos. El 0,5% de la poblacion espafiola
sufre las consecuencias de esta patologia que se desarrolla en el 25% de los casos de forma leve, en el
50% de forma moderada y en el 25% de forma grave.

Susana Carrizosa

Se trata de una enfermedad cuya incidencia es tres veces mayor entre la poblacién femenina con
respecto a la masculina y se comienza a manifestar en las edades comprendidas entre los 30 y los 50 afios,
aunque también existe la llamada Artritis Reumatoide Juvenil, menos frecuente pero que afecta a la
poblacion infantil y juvenil. La Artritis Reumatoide es una enfermedad que produce una hinchazén de las
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articulaciones, originando dolor, deformacion y dificultad de movimiento de las zonas afectadas. Por su
caracter cronico, la enfermedad llega a producir un 5 por ciento de las bajas laborales permanentes en
Espafia. “Mis sintomas comenzaron a los A los 16 meses de edad. Los primeros fueron inflamacion del dedo
corazon de la mano izquierda y posteriormente de la rodilla izquierda. Antes de la inflamacién ya caminaba
perfectamente, pero a partir de entonces tenia muchas dificultades para levantarme y andar. Tengo que
anadir que tuve también amigdalitis (me tuvieron que extirpar las amigdalas) y fiebre. Entonces mis padres
me llevaron al pediatra y a urgencias en varias ocasiones sin mucho éxito con el diagndstico" -cuenta
Mariam Labrador de 26 afios de edad que actualmente padece Artritis Reumatoide Juvenil.

La incapacidad que la artritis reumatoide puede llegar a causar a las personas que la sufren, obliga a
desarrollar tratamientos rapidos, eficaces y que aumenten la calidad de vida de los afectados.

“Una vez en el reumatodlogo me hicieron muchas pruebas: andlisis, radiografias, una biopsia de tejido
sinovial de la rodilla (de la cual tengo una cicatriz de 12 centimetros que lo prueba), para descartar desde
una fractura hasta un cancer. También me trataron con antibidticos y me tuvieron aislada sin poder ver a
mis padres, salvo a través de un cristal, todo por sospecha de proceso séptico. Cuando recibi el diagndstico
definitivo y empecé con el tratamiento adecuado ya habia cumplido los 2 afios. Actualmente estoy afectada
de cuello, codos y rodillas, con dolor, inflamacién y reduccién de movilidad. En menor grado lo estoy de los
hombros, tobillos y espalda. En las manos apenas tengo impedimento. Las rodillas se me hinchan a menudo
y los problemas de cervicales-cuello me provocan vértigos muy de vez en cuando. No aguanto mucho
tiempo de pie, andando me defiendo algo mas de tiempo y, por lo general, paso desapercibida. Nadie diria
a simple vista que tengo esta enfermedad. Lo que peor llevo es el cansancio constante y el tomar tanta
medicacion todos los dias”.

El dolor y la destruccion articular son los sintomas principales y que producen mayor incapacidad en
la artritis reumatoide. Estos sintomas producen una incapacidad funcional que afecta muy negativamente a
la calidad de vida de estos enfermos. Precisamente, en muchos casos el dolor severo es lo que lleva a los
pacientes a buscar ayuda médica. Los tratamientos farmacoldgicos son muy efectivos en este sentido. Sin
embargo, estos mismos sintomas impiden, en muchas ocasiones llevar a cabo una vida normal por lo que es
necesario cambiar determinados habitos para que, en la medida de lo posible un afectado por AR, goce de
la maxima calidad de vida. "Normalmente me levanto a las 8 h, aunque desearia quedarme un ratito mas en
la cama para apaciguar el dolor" -afirma Mariam Labrador." Hago una tabla de ejercicios y me voy a
trabajar. Tengo 1 hora de camino hasta el trabajo. Empiezo la jornada a las 10 h y acabo a las 14 h. Otra
hora de vuelta a casa, almuerzo y otra vez a la cama. Dos horas de siesta y a estudiar. Después ceno y de
nuevo a dormir. Me enfrento cada dia a esta enfermedad confiando en mis posibilidades y con el afan de
superarme cada dia por mi misma”.

Los especialistas coinciden al destacar las importantes consecuencias y secuelas que una enfermedad
como la artritis reumatoide puede causar entre las personas que la sufren, llegando en muchos casos a
provocar una incapacidad casi total. En opinidn de los expertos ello hace necesario el desarrollo de farmacos
que puedan al menos ralentizar la progresién de la enfermedad, mejorar sus sintomas y, en definitiva,
aumentar la calidad de vida de los pacientes. "Como padezco esta enfermedad desde que me acuerdo vivo
ya con los habitos de vida adaptados a mi realidad -explica esta valiente joven- . En casa me libro de
bastantes tareas, mi madre se encarga de toda la limpieza. Para vestirme uso pantalones anchos, que son
mas faciles de poner y quitar, llevo el pelo corto para lavarmelo y peindrmelo mas rapido...

En el trabajo lo mas complicado es llegar. Ajusto mis horarios a fin de poderme sentar en el
transporte publico. Cuanta menos gente mas sitio. Y si el tren llega lleno espero el siguiente. El trabajo
perfecto para mi es uno en el que esté sentada, pueda cambiar de postura a menudo, tenga horarios
flexibles y esté cerca de casa. Actualmente tengo reconocida una minusvalia del 40 por ciento”.

Una dolencia desconocida

Los costes derivados por la artritis reumatoide superan actualmente en nuestro pais los 2.250
millones de euros al afo, fundamentalmente debidos a los altos niveles de discapacidad, segun el estudio
llevado a cabo por el Servicio de Reumatologia del Hospital Clinico San Carlos de Madrid. De los mas de
200 casos estudiados, un 77 por ciento son mujeres y el resto son hombres, con una media de edad de 64
anos. Los costes derivados de la enfermedad proceden, segun el estudio, de los altos niveles de
discapacidad que desarrollan los mas de 200.000 afectados. La artritis reumatoide es responsable, ademas,
de una pérdida de productividad en la poblacion laboralmente activa. “ No recibo ningun tipo de la
Administracién —explica esta joven paciente. Sin embargo, me beneficio de matricula gratuita en la
universidad en la que estudio para ser psicdloga. Quiero afadir que los afectados por esta dolencia no
tenemos mucha repercusion en la sociedad. Es mas, generalmente tememos decir que tenemos Artritis por
miedo a ser rechazados o incomprendidos (que nos tachen de vagos, torpes..). Esta enfermedad es
desconocida y esta subvalorada. Ademas, nuestras limitaciones fisicas nos complican la tarea de
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manifestarnos. A esto hay que sumar el hecho de que se trata de una enfermedad sobre la que se tiene una
idea erronea. Al hablar de Artritis Reumatoide la primera imagen que nos viene a la mente es la de una
ancianita que anda muy despacio porque le duelen los huesos”.

Nuevos tratamientos contra la artritis

Actualmente existen importantes esperanzas para los afectados. Asi lo sefala un estudio britanico
que se refiere a un medicamento que tradicionalmente incluye los farmacos que han tratado esta patologia
con la novedad de que incluye uno nuevo, producido por Hoffmann la Roche, el rituximab (de nombre
comercial Mabthera), que actta eliminando ciertos linfocitos B, que en el caso de los enfermos afectados se
cree que producen anticuerpos anormales responsables de los sintomas artriticos. Los resultados, aunque
preliminares, han sido muy buenos, con mejoras importantes y mas o menos permanentes en el 90% de los
pacientes. Ya se esta realizando un gran estudio cooperativo internacional antes de generalizar su uso.

Encontrar terapias que ayuden a mejorar la calidad de vida de estos pacientes se han convertido en
un objetivo prioritario, como resaltd, por otra parte, el XV Congreso de la Liga Europea contra el
Reumatismo. Los expertos reunidos en Niza subrayaron la necesidad de encontrar farmacos que puedan
ralentizar la progresion de la enfermedad, mejorar sus sintomas y la calidad de vida de los afectados.

Durante el Congreso, el equipo del doctor Vibeke Strand, de la Universidad de Stanford, California
(EE.UU), presentd los resultados de su estudio que mostraba el importante papel de la leflunomida en el
tratamiento de la artritis reumatoide. Segun su investigacion, presentada en Niza y elaborada a partir de
482 pacientes, se confirma que aquellos que recibieron leflunomida, presentaron una mejoria de la funcién
fisica y de la calidad de vida superior a la de los pacientes tratados con metotrexato, otro de los farmacos
utilizados en la primera linea del tratamiento de la artritis reumatoide.

La leflunomida es un inmunomodulador de Ultima generacion desarrollado por Aventis Pharma y el
estudio que doctor Strand ha hecho sobre él ha arrojado resultados satisfactorios. Segun el propio experto,
dichos resultados les hacen pensar que "la leflunomida es una alternativa altamente eficaz en la prevencion
a largo plazo de la discapacidad que en la mayoria de los casos suele asociarse a la artritis reumatoide”.

Todas estas conclusiones y resultados preliminares nos hacen vislumbrar un horizonte esperanzador
para los afectados por Artritis Reumatoide que lo Unico que buscan es poder vivir y desarrollar sus vidas con
la mayor calidad posible y eso si, sin dolor, un caballo de batalla contra el que luchar cada dia de sus vidas.
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