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ASPANIJER PARTICIPO EN LA Il JORNADA
INTERDISCIPLINAR DE PACIENTES Y

VOLUNARIADO

Asociaciones de
Pacientes y Voluntariado
del Departamento

de Salud Valencia La Fe

6 de marzo de 2014 £ 4

F GENERALITA Lape

\\4 VALENCIANA Deportommt de Schut

El acto, al que se podia acudir
libremente, concluyé con la
presencia de emotivos casos
personales que hoy en dia
colaboran en asociaciones de
pacientes con una divertida
actuacion de Payasospital.

El viernes 6 de Marzo, la Vvicepresidenta de
ASPANIJER, Inma Sanchez junto con Ila Dra.
Inmaculada Calvo, participaron en representacién de
la Asociacion en la Jornada de Asociaciones y
Voluntariado que organiza el Departamento de Salud
la Fe del Hospital la Fe de Valencia. La ponencia
titulada, ASPANIJER, una Asociacion de apoyo al nifio
reumadtico. ¢Es necesaria?, estuvo incluida en la mesa
l,Experiencias de Asociaciones de Pacientes en el
Hospital.

El objetivo de la jornada es difundir las actividades
llevadas a cabo en el Departamento de Salud por las
asociaciones de pacientes y voluntariado de forma
coordinada con los profesionales del Departamento.
Junto con ASPNANIJER participaron otras asociaciones
como: ALCE, AVATCOR, Latiendo Juntos, APPEl y
CARENA.
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REPRESENTANTE DE ASPANIJER ASISTE AL
CURSO DE FORMACION PARA ASOCIACIONES
DE PACIENTES EN MADRID

Entre los dias 3 y 5 de abril, tuvo lugar en Chateauforum, en las Casas del seminario
Finca El Bosque (Madrid), el curso de formacion para asociaciones de pacientes, organizado por
Abbvie.

Los objetivos principales de este
interesante curso fueron:

Reflexionar sobre el
impacto que tienen
nuestras conversaciones,
en la eficiencia y
desempefiio que
obtenemos, tanto
profesional como
personalmente.

Practicar y desarrollar
competencias
conversacionales y de
influencia para gestionar
con mayor eficacia
personas y equipos
dentro de la Asociacion
Compartir experiencias y
casos de éxito y fracaso
dentro del sector que
aporten ideas
innovadoras, prdcticas y
creativas para
incorporarlas en los
planes de trabajo.




- Adquirir las herramientas necesarias
para hacer a las asociaciones mas
sostenibles en el sistema sanitario
actual

- Abordar desde el marco legal los
problemas que tienen las
asociaciones de pacientes y los
pacientes.

En el curso, al que asistié Inmaculada
Sanchez, vicepresidenta de ASPANIJER, se
trataron temas como: el papel delas
asociaciones en la sostenibilidad del sistema
sanitario, la capacitacidn de las asociaciones
de pacientes y la comunicacién que deben
desempeiiar con sus socios.
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SE CELEBRA EN VALENCIA LA EXPOSICION
AUTOINMUNES

Autoinmunes, hacia la comprension de las Enfermedades Inflamatorias Autoinmunes,
era el titulo que llevaba la exposicion tematica y las sesiones informativas para pacientes y
familiares, que se celebraron entre el 24 de abril y el 11 de mayo en Valencia. Tanto en la
exposicidon como en las sesiones se trataron enfermedades como la Artritis Reumatoide, AlJ,
Espondilitis Anquilosante, Espondiloartritis Axial no radiografica o la Artritis Psoridsica, entre

otras.

La exposicidn, que tuvo
lugar en el llustre Colegio
Oficial de  Médicos de
Valencia, llevaba al visitante a
diferentes espacios donde
podria encontrar informacién
detallada sobre las
enfermedades inflamatorias
autoinmunes de  manera
practica, interactiva y
experiencial.

Los objetivos de sendas
actividades, se basaban en aumentar
el conocimiento que tienen los
pacientes sobre su enfermedad,

AUTOINMUNES

ayudar a conocer el impacto de estas

EXPOSICION SORRE LA COMPRENSION DE LAS
enfermedades, y dar a conocer el ENFERMEDADES INFLAMATORIAS AUTDINMUNES

importante papel que tienen las Q M

ACTION FeBRLANS

organizaciones de pacientes en el
apoyo a las personas que sufren estas

enfermedades y su entorno.
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LA WEB DE ASPANIJER: UN ANO

INFORMANDO A LOS SOCIOS

Ya llevamos casi un afo desde que actualizamos la web de Aspanijer (www.
aspanijer.org), y desde entonces no hemos parado de publicar en el apartado de noticias todas

las actividades que realiza la Asociacion.
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PERDIDOS EN EL SAHARA. EL
COMIC SOBRE JUAN, UN
ADOLESCENTE CON AlJ.

Los objetivos principales del sitio web de la Asociacién son: mantener continuamente
informado a los socios de las actividades que realice la asociacidén, y la de ofrecer informacion
que les sea de su interés. Otro de los objetivos es la participacién de los socios en dichas

actividades, por eso mismo la informacion no solamente se publica en la web, sino que también
se les mantiene informado mediante correo electrénico o a través de la pagina de Facebook

(www.facebook.com/aspanijer).



http://www.facebook.com/aspanijer
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(QUIERES VISITAR EL R
OCEANOGRAFIC DE VALENCIA? Pheoses.

En el trascurso de los Ultimos meses se han realizado entradas de todo tipo, desde la
publicacién y descarga del cémic Perdidos en el Sahara, invitacion de actividades como la visita
al Ocenografic en el mes de Junio, o la convocatoria de concursos, siendo el ultimo de
fotografia.

CONCURSO DE FOTOGRAFIA “MIS
VACACIONES DE VERAND"




ASPANIJER CELEBRA SU COMIDA DE FIN DE

CURSO

CDMIDA QDUDAPIA

GARADO G DE JULID

g 4
“ 1400 RESTAURANTE CANVAMEL

- EN EL PALMAR

S 7\ - ENTREGA DE PREMIOS *DALE COLOR A
ACPANIER®

- RFA SOLIDARIA DE DRSEQUIOS FIRMADOS

3 iitod POR L0S JUGADORES DEL VALENGIA CF

por persona - CALENDARID SOLIDARIO
RESERVA A: . - CONCURSD DE FOTOCRAFIA
aspaniier@qgmail com MIS VACACIONES DE VERANO™
649922580 - LLUMA DE IDEAS
hasta el 29 de junio - AGAMBLEA CENERAL
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El pasado dia 5 de julio
dimos la bienvenida al verano
con una comida solidaria en el
Rastaurante Canyamel en el
Palmar, al que asistieron mas de

100 personas.

Después de la excelente
comida, tipica del lugar, paella
valenciana, se dio lugar a la
entrega de premios de pintura
del concurso “Dale color a
Apanijer”, siendo la ganadora,
Ana Boix Campanero, cuyo
dibujo formaba parte del cartel

de la comida.
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Una vez hecha la entrega de premios, se realizé una rifa solidaria, en la que los
obsequios del sorteo eran articulos oficiales del Valencia Club de Futbol. Fueron muchos los
afortunados que pudieron disfrutar de los regalos, ofrecidos a la asociacidon de manera
solidaria.

10
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Termina la rifa, se dio comienzo a la Asamblea General, en la que se informd a los socios
de las actividades que se habian realizado hasta la fecha, y de las préximas. Juan Bou, tesorero
de Aspanijer, informé sobre las cuentas de la asociacién, y finalmente se abrié un turno de
palabra para que los socios propusieran actividades a realizar en la asociacidn, con el objetivo
de aumentar la participacién de éstos y darle difusion a la asociacién.

Una vez terminada la asamblea, se dio por concluida la comida de fin de curso, dando la
bienvenida al verano y despidiendo las actividades de la asociacion hasta la llegada del nuevo
curso con las pilas bien cargadas.

11
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LA FALLA NAQUERA LAURI VOLPI DE
BURJASOT COLABORA CON ASPANLUJER
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En Aspanijer estamos muy contentos de que la Falla Naquera Lauri Volpi por colaborar
de manera solidaria con la realizacion de un calendario solidario, cuyos beneficios estan
destinados integramente a los fines de la Asociacién.

Para la realizacion de dicho calendario se ha realizado fotografias a nifios integrantes de
la asociacién en compafiia de miembros de la junta infantil y juvenil de la Falla. También
contamos con la colaboracién de Alba Vestuario Profesional, que dond camisetas con el
logotipo de Aspanijer para los nifios de la Asociacién.

Los calendarios tendran un precio de 3€ y estaran disponibles a partir de octubre. Para
poder comprar, sélo tienes que ponerte en contacto con Aspanijer mediante correo electrénico
(aspanijer@gmail.com), o por teléfono (649 92 25 80).

Queremos agradecer a la Falla Naquera Lauri Volpi de Burjasot, por su iniciativa
solidaria, y también a la participacion de los nifios de la asociacién y a los de la falla, y también
dar las gracias por su colaboracion a Alba Vestuario Profesional.

12
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ELLOS SON LOS PROTAGONISTAS

Concurso “Dale color a Aspanijer”

El pasado dia 5 de julio, durante la comida solidaria de Aspanijer, se hicieron entrega de
los premios de dibujo convocado por la Asociacidén, “Dale color a Aspanijer”. Los dibujos se
publicaron en la pdgina de Facebook de Aspanijer de manera andnima, posibilitando a los
socios y socias que votasen su dibujo preferido pulsando me gusta., Las nifias premiadas
fueron: Ana Boix Campanero en el primer premio, para el segundo empatadas en votos fueron
Laura Casanova Garcia y Sofia Boix Campanero, y el tercero fue para Zaira Gutiérrez.

ler premio:

Ana Boix Campanero

13
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La vuelta al futbol de un verdadero
campeon: “iSi SE PUEDE!”

Alejandro Calero tiene tan solo 8 afios y hoy sabado 22 de marzo vuelve a jugar un
partido de futbol cuatro meses después de que le diagnosticaran artritis idiopatica sistémica.
Aunque desde aquel dia todo ha sido muy dificil para él y su familia, Alex volvera a hacer lo que
mas le gusta: jugar al futbol. Bajo el lema “Si se puede”, este ejemplo de superacién debe servir
para alentar a los padres y nifios con los mismos problemas, y también para concienciar a las
administraciones de que su apoyo es vital para que los nifios con enfermedades como la de
Alejandro puedan llevar una vida normal.

La artritis idiopdtica sistémica afecta al aparato locomotor del nifio, produciendo
inflamaciones en articulaciones, musculos y tendones. Su origen es desconocido, por lo que
tampoco se conocen tratamientos exactos que la curen definitivamente. Aproximadamente,
entre 80-90 nifios de cada 100.000 sufren esta enfermedad, y a pesar de este elevado indice
existe un gran desconocimiento sobre ella.

Alex es benjamin del C.D. Stuttgart Valencia. En diciembre, tras finalizar un
entrenamiento con sus compaferos, se quejé de unas molestias en su tobillo, el cual tenia
ligeramente inflamado. Todo parecia consecuencia de algin golpe sin importancia. Al dia
siguiente, le empezd a doler también el otro pie. A partir de ahi comenzaron mas y mas pruebas
hasta que le diagnosticaron artritis idiopatica sistémica.

Casi de forma repentina, surgieron los dolores y molestias que le impedian totalmente
llevar una vida normal. La artritis no le dejaba caminar ni correr, y mucho menos jugar al futbol.
Los médicos que trataron a Alex le aconsejaron incluso practicar otros deportes. El futbol, su
suefio como el de tantos otros nifios, se alejaba.

Afortunadamente, los médicos encontraron un tratamiento que funcioné de forma
positiva, hasta el hecho de que cuatro meses después puede volver a jugar a futbol. . Cuando
estd en juego mejorar la calidad de vida de un nifio, las administraciones deben volcar todos sus
recursos en conseguirlo. El ejemplo de Alex demuestra que con los recursos suficientes se
puede mejorar y mucho la calidad de vida del nifio. Por ello, instamos a que las
administraciones se conciencien que la felicidad de los mas pequefos con este tipo de
problemas depende en muchas ocasiones de ellas.

Por otro lado, no nos gustaria finalizar este escrito sin agradecer el enorme esfuerzo del
equipo de reumatologia del hospital La Fe de Valencia, encabezado por la Dra. Inmaculada
Calvo, y también a la asociacidn Aspanijer. Sin su esfuerzo, no hubiera sido posible que
Alejandro pueda volver a jugar al futbol con sus compafieros del CD Stuttgart Valencia.

15
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DEPORTE

Alex ha conseguido ganar una pequefia batalla, y bajo el lema “Si se puede” volverd a
pisar un campo de futbol. Aunque él es muy pequefio y quizas no lo sepa, el hecho de que
pueda volver a jugar es un mensaje de confianza, ilusién y esperanza para todos aquellos que
sufren enfermedades como la de este pequeno gran futbolista. jEnhorabuena Alejandro!

16
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Mis experiencias

Hola soy Maria Hernandez, y voy a relatar otra de mis experiencias vividas.

Después de recuperarme de un ictus, pensé en dedicarme al cuidado de personas
mayores, ya que eso me hace sentir bien.

Hice un cursillo para voluntaria en una residencia. Al principio solo eran uno o dos dias y
ya no me llamaron. Pero luego me llamd el fisioterapeuta de la residencia en la que soy
voluntaria, y me dijo que me llamarian para asistir a las varias actividades que hacian en la
residencia, actividades como ir a la playa, a bailar, a comer fuera, etc.

Al final hemos quedado que asistiria todos los miércoles, para acompafarlos a misa y
después jugar al bingo con los abuelitos.

Me hace sentir bien el saber que gracias a mi y a otros voluntarios, ya no se encuentran
tan solos, y estan mds animados.

17
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Campamento de verano 2014

La Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER) celebrd por segundo afio consecutivo, el
campamento de verano para nifilos con enfermedades reumaticas. Esta iniciativa, que busca
fomentar la mejora de su autonomia, asi como favorecer las relaciones sociales y solidaridad en
este tipo de pacientes, consiguié importantes resultados en la primera ediciéon. Su objetivo,
ademas de ayudar a los mas pequefios, es servir de apoyo y ayuda a los padres y cuidadores. Os
dejamos con alguna de las fotos que nos han enviado algunos socios que asistieron al

campamento.
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CONCURSO DE PINTURA “COLOREANOS”

El logotipo de Aspanijer necesita una renovaciéon de vestuario. Colorea el dibujo de la
manera mas original posible y entra en el concurso. Tienes hasta el 1 de diciembre del 2014
para presentarlo.

Una vez pintado, nos lo tienes que enviar escaneado a: aspanijer@gmail.com
Indicando:

- Nombre y apellidos:
- Correo electroénico:

- Teléfono:

19


mailto:aspanijer@gmail.com

ASPANIJER N22.14 Febrero-Julio 2014

CONTACTA E INFORMATE:

Puedes contactar con Aspanijer a través de los siguientes canales:

aspanijer@gmail.com

963 48 84 02/649 922 580

ﬂ Carrera Malilla, N2119, Esc. B, pta.8. 46026Valencia.

Asociacion de Padres de Nifios y

a spa n i j er Javenes con Enfermedades Reumaticas

de la Comunidad Valenciana

Informate a través de:

- WEB: www.aspanijer.org

- FACEBOOK: www.facebook.com/aspanijer

COMO HACERTE SOCIO DE ASPANIJER

Para poder hacerte soci@ de ASPANIJER solamente tienes que rellenar la ficha de socio
(adjunta en este documento) y enviarla escaneada a nuestro correo electrénico:
aspanijer@gmail.com. El pago se realiza por transferencia bancaria 2 veces al afio por 20 euros
semestrales. TOTAL 40 EUROS AL ANO.
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ASOCIACION DE PADRES DE NINOS Y N® DE S0ClO:

;g" JOVENES CON ENFERMEDADES
\oaick | REUMATICAS DE LA COMUNIDAD
| VALENCIANA

FECHA DE ALTA:

DATOS DEL SOCIO (PADRE/MADRE):

APELLIDOS: NOMBRE:
FECHA DE NACIMIENTO: DNI:
TELEFONO: PROFESION:
APELLIDOS: NOMBRE:
FECHA DE NACIMIENTO: DNI:
TELEFONO: PROFESION:
DOMICILIO:

DP: LOCALIDAD:
CORREO ELECTRONICO:

DATOS DEL NINO/A:
NOMBRE Y APELLIDOS:
FECHA DE NACIMIENTO:
HOSPITAL:

MEDICO:

DATOS BANCARIOS:

TITULAS DE LA CUENTA:

ENTIDAD:

OFICINA DIRECCION:

LOCALIDAD: D.P. PROVINCIA:

CODIGO CUENTA CLIENTE (CCC)

ENTIDAD OFICINA D.C. N° DE CUENTA CUOTA: 20€
SEMESTRALES

(40€
ANUALES)
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