\° e®
6 6

We do
P“‘

Asamblea Genera I
Liga Reumatologica Espanola - LIRE



Indice
e Estructura de LIRE

O
8

e Asociaciones miembro Q
e Entidades a las que LIRE esta adscrita *

e Colaboradores

e Programas subvenciones publicas o
 Proyectos LIRE subvencionados ( )
e Asistencia institucional



Estructura de LIRE

Asamblea General
Junta Directiva:

e Presidencia: Ana Isabel Vdzquez Lojo
e Vicepresidencia: Elisenda de la Torre
e Secretaria general: M.? del Carmen Miguel
e Tesoreria: Patricia Porteiro
e Vocalias:
Alfredo Cuartero (ASEPAR)*
Jon Bartolomé (Al) Euskadi)

* Causa baja en septiembre de 2021.




Asociacion de Fibromialgia de Villarobledo y Comarca (AFIBROVI)

Asociacion de Fibromialgia de La Rioja (FIBRORIOJA)

Asociacién de Fibromialgia de Bajo Cinca (AFIFACINCA)

Asociacién de Enfermos de Fibromialgia y Fatiga Crénica del Principado de Asturias (AENFIPA)
Asociacion de Lupus y Autoinmunes de Malaga (ALMA)

Asociacién Espafiola de Fiebre Mediterranea Familiar y Sindromes Autoinflamatorios (STOP FMF)

Asociacién Mostolefia de Espondilitis y Artritis (AMDEA)

Asociacién Nacional de Dermatomiositis Juvenil (ANADEJU)

Asociacién Padres de Nifios con Enfermedades Reuméaticas (ASPANIJER)
Asociacién Provincial de Enfermedades Reumaticas de Guadalajara (APERG)
Asociacién Salmantina de Artritis Reumatoide (ASAPAR)

Asociacién Salmantina de Espondilitis Anquilosante (ASEA)

Asociacion Valenciana de Afectados de Fibromialgia (AVAFI)

Asociacién Viguesa de Espondilitis (AVIDEPQO)

Asociacion de Afectados por la Fibromialgia de Castilla y Ledn (AFACYL)
Enfermos Parlefios de Artritis y Espondilitis (EDEPA)

Liga Reumatoléxica Galega (LRG)

Liga Reumatolégica de la Comunidad Valenciana (LRCV)

Lliga Rematolégica Catalana (LLRC)

Liga Reumatolégica de Mallorca (LRMLL)

Liga Reumatolégica de Menorca (LRM)

A 31 de diciembre de 2021 LIRE esta
compuesta por 42 Asociaciones y un
centenar de socios a titulo personal

Asociaciones adscritas a Liga
Reumatologica Espanola - LIRE

Asociacién Alavesa de Fibromialgia (ASAFIMA)

Asociacién Artritis Idiopatica Juvenil (AlJEuskadi)

Asociaciéon Balear de Apoyo en la Fibromialgia (ABAF)

Asociacién Céntabra de Esclerodermia (ACADE)

Asociacién de Afectados de Fibromialgia de Alzira (ADAFIR)

Asociacion de Espondiliticos de Asturias (ADEAPA)

Asociacién de Enfermos de Espondilitis de Fuenlabrada (AEEF)
Asociacién de Enfermos de Espondilitis de Ciudad Real (AEACR)
Asociacién Esclerodermia de Castellén (ADEC)

Asociacién Espanola de Esclerodermia (AEE)

Asociacién Espariola de Enfermedad de Behget (AEB)

Asociacién Espafola de Huesos de Cristal (AHUCE)

Asociacién Espafiola de Sindrome de Sjégren (AESS)

Asociacién de Enfermos de Espondilitis Anquilosante y Enfermedades Reumaticas de Leganés (AEERL)
Asociacién de Fibromialgia y Astenia Crénica Burgalesa (AFIBUR)
Asociacién de Fibromialgia y Astenia Crénica de Castilla y Leén (AFAC)
Asociacién de Fibromialgia de Extremadura (AFIBROEX)

Asociacién de Fibromialgia y Fatiga Crénica de Getafe (AFFAG)
Asociacién de Fibromialgia de Salamanca (AFIBROSAL)

Asociacién de Fibromialgia de Torrején de Ardoz (AFTA)

Asociaciéon de Enfermos de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica de Valladolid (AFICROVALL)




Entidades de las que LIRE
forma parte

En Espana
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EUROPEAN ALLIANCE
u OF ASSOCIATIONS
FOR RHEUMATOLOGY

Grupos de Estudio EULAR PARE

Los grupos de estudio EULAR son redes establecidas en sus respectivos campos vy
desempenan un papel activo en la investigacion vy el tratamiento de enfermedades reu-

maticas y musculoesqueléticas. H ,& E U PAT'

Platform of organisations of people with
Rheumalic Diseases in soulthern Europe




@ En 2021 LIRE ha contado con la
colaboracion de estas
entidades, publicas y privadas,
que han contribuido a los
proyectos y actividades

T (‘i{:ﬁ\ COCEMFE

-||'II RE R ETE e
g S R RNl LTRY4 T

Galanaocos Fundacion
GRUNENTHAL  Pioneering for.gtientsg 0 N c E
CTo T T

G“D Boehringer Far eum gmmmfii

Ingelheim Foundation for Research in Rheumatology ~~~ —







Proyecto SumAR - LIRE

Objetivo: mejorar la comunicacion interna de LIRE con

ler Foro
Galapagos-LIRE

las asociaciones miembro, para comenzar a crear
sinergias de trabajo, enfocadas a llevar a cabo
proyectos conjuntos, tales como conseguir involucrar

Talleres de comunicacion interna y talento en las entidades y profesionalizarlas.

externa de las asociaciones de
pacientes.

Participacion de 15 asociaciones ~  \ &
miembro de LIRE

formacioness,

Ier FORDO GALAPAGOS - LIRE

Martes, 12 &=neno

|E AGENDA




Enfermedad pulmonar
intersticial (EPI)

Proyecto de Boeringher Ingelheim (internacional)
Objetivo: encuesta a pacientes sobre preferencias

KnowlegdeTrannsfer
Programme EULAR

a cabo en EPI.

/25 Te pedimos 20 minutos

iNo es mucho para mejorar la experiencia de los pacientes, verdad?

-~ P Si tienes artritis
- - ﬁ reumatoide o

sindrome de Sjogren

+

Enfermedad pulmonar
instersticial (EPI) o fibrosis
y resides en Espania

Por favor, responde a nuestra encuesta oline anonima.

Se celebré sesiones de reunion entre la
Liga Alemana y LIRE.

sobre formacion de asociados para
participar en proyectos de
investigacion, aportando su

Tu colaboracion en este estudio es fundamental. F

iMuchas gracias!
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experiencia como pacientes

terapéuticas en ensayos clinicos que se estdn llevando



Asistencia
institucional y
otras actividades

Actividades de representacion de LIRE:
e asambleas estatutarias

e jornadas
® congresos

® SIMPOSIOS

e otros




Consejos Estatales COCEMFE y OREE

(organizacién de representantes de entidades estatales)

Enero - Diciembre 2021

L IKE

Participacion en la mesas sobre el consenso

fibrosis pulmonar de Boerhinger
(Andalucia, Madrid, Pais Vasco)

Enero - Diciembre 2021

ler Foro Galapagos-LIRE
12 de Enero 2021. Asistentes: 29

Participacion Focus Group Modelo de Atencion
centrado en la persona con dolor y EC (POP)

25 de Enero 2021

Webinar "Desmitificando bulos de la vacuna contra
el COVID-19“ Colegio Oficial de Farmacéuticos

26 de Enero 2021

First Young PARE Webinar on "How Covid-19 affects
the mental health of young people with RMDs*

28 de Enero 2021



Revision y aportaciones de la Estrategia Espanola de
ERyMEs Participacion en cuestionarios de calidad.

Enero - Diciembre 2021

Cumbre Mundial de Asociaciones de Pacientes de 2021 de
Boehringer Ingelheim International GmbH con
representantes de la comunidad de pacientes

27 y 28 de Febrero 2021

Participacion en 1ler Encuentro para profesionales y
familias Enfermedades Reumaticas Pediatricas del Norte

19 de Marzo 2021

Webinar LIRE-EPIONE
15 de Marzo 2021. Asistentes: 6

82 edicion AsociAccion ABBVIE
23 de Septiembre 2021

Dia Mundial del Dolor colaboracion con Grunenthal

17 de Octubre 2021




V Encuentro FEP de organizaciones, un encuentro
POR y PARA las Organizaciones de Pacientes

27 y 28 Octubre 2021

Participacion en Plaza COCEMFE, para compartir y
aprender en un espacio virtual de intercambio del
Movimiento Asociativo

28 Octubre 2021

Participacion Taller CAMBIAR DOLOR/CHANGE
PAIN Grunenthal

1 Diciembre 2021

Participacion en informes de posicionamiento
terapéutico con la EMA sobre farmacos de FIP Y
FPP
Reuniones con organizaciones afines:

e SEMAIS (Sociedad Espanola Multidisciplinar de

Enfermedades Autoinmunes Sistémicas,
s ESCLERODERMIA
e AFEFPI

Enero - Diciembre 2021




Actividades de gestion, informacion,
orientacion,asesoramiento tecnico,...

e Servicio de informacion telefédnica 911250150:
e Servicio online orientacion sobre ERyMEs:

e Servicio de orientacion juridica:

e Colaboracion y apoyo a org. sociales y sanitarias en
estudios y manifiestos para mejorar la calidad de
vida del enfermo de ERyMEs:

e Servicio de informacidon a pacientes reumadticos para
contactar con grupos de ayuda mutua y de sus
actividades:

e Participacion grupos de trabajo de COCEMFE:




Participacion en campanas
de sensibilizacion social

SOLIDARIA

_ __ \ -

OUE VESTIRTE &

NO SE TE HAGA ! | D l dnl

UN MUNDO www.xsolidaria.org

& | COCEMFE

&) REUMAVID

2 A 8y e
5 "'l"l.n" ) . - '.-I_.__' | y -
s g
i LS s, } s III'-":.I'
e TR - i LA |-
3 _.:— ___ — S 5 }
£ Espalta mas de 200.000" prrsanas «ian cona reumacoide.
Wughos prodesi Aada i para gL k
s wn mursdo, B
j
o 0 Dl o el ol W i A i o e W= e e, Do I L™ e L t
alapagos i 5
A " - Re u m a 7‘6.




Proyecto SumAR

Campanas de LIRE 2021

Iniciativa para mejorar la comunicacion interna de LIRE con

las asociaciones miembro y crear sinergias de trabajo
enfocadas a llevar a cabo proyectos conjuntos

#EnRedparalaseRyMEs

Campana llevada a cabo
en redes sociales y web
para conmemorar el mes
de las Enfermedades
Reumadticas (octubre)

~J Octubre, mes de las
— Enfermedades Reumaticas

#EnREDparalaseRyMEs




Muchas gracias por
vuestra atencion




