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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2023

LIGA REUMATOLOGICA ESPANOLA, asociacién de organizaciones y personas con enfermedades reumaticas y musculoesqueléticas
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CARTA DE LA PRESIDENTA

Elano 2023 estuvo marcado principalmente por el <50 Aniversario de la Liga Reumatolégica
Espanola (LIRE)» y con la convocatoria del «Congreso Nacional de Pacientes y Profesionales
ERYMES», celebrado en la sede de la Fundacion ONCE en Madrid durante los dias 18y 19 de
noviembre. En el congreso asistieron mas de 200 personas y tuvo la participacion de unos 40
ponentes de los ambitos sanitarios, asociativos y medios de comunicacion. Este evento, conté con
el aval de las principales entidades de organizaciones de pacientes de Espafia como COCEMFE,
Plataforma POP, Foro Espanol de Pacientes y EUPATI. También, con motivo del Congreso, LIRE
desarrollé durante el afio el informe «Voz del paciente con ERYMES en Espafia», que recoge las
necesidades asistenciales, recursos e infraestructura de los pacientes con enfermedades
reumaticas y musculoesqueléticas, y el «<Estudio sobre la Salud Mental y las Enfermedades
ERYMES».

Pero, sobre todo, destaca en 2023 el “Manifiesto por una atencion multidisciplinar del dolor en
las enfermedades reumaticas y musculoesqueléticas”, impulsado por LIRE, y que fue suscrito
por la Sociedad Espanola del Dolor (SED), Sociedad Espanola de Reumatologia (SER), Sociedad
Espanola de Médicos de Atencién Primaria (SEMERGEN), Sociedad Espafola de Médicos Generales
y de Familia (SEMG), Sociedad Cientifica de Terapia Ocupacional, Consejo General de Logopedasy
Liga Reumatoldgica Espanola (LIRE).

Ademas, LIRE presto sus servicios de asesoramiento, acompanamiento, representaciony
comunicacion a sus 35 entidades asociadas y que, en su conjunto, representan a cerca de
11.000 pacientes integrados en estas organizaciones de pacientes”.

Cartadela
Presidenta

Ana Isabel Vazquez

Presidenta
LIRE
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OBJETIVOS 2023

Objetivos 2023

Celebracion
Congreso 50

Aniversario LIRE

Concluir Informe-
2 Mapeo de las ERYMES 4

en Espana

Mejorar Relaciones
Institucionales con
Sociedades Médicas

Realizar el Estudio de

RV 4
enfermedades ERYMES

campo del Dolor y las

Dinamizar la
Comunicacion de LIRE
en RRSS y prensa
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Estructura Organizativa de la Liga Reumatolégica Espanola (LIRE)
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ALIANZAS DE LIRE
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Liga Reumatolégica Espafiola

NOMBRE ASOCIACION
E NTI DAD E S AS O C IADAS Asociacién de Enfermos de Fibromialgia y Fatiga Crénica del Principado de Asturias (AENFIPA) ——

Asociacién Alavesa de Fibromialagia (ASAFIMA) Liga Reumatoldgica de Asturias
Asociacion Balear de Apoyo en la Fibromialgia (ABAF) SAF Espana

Asociacion de Afectados de Fibromialgia de la Alzira (ADAFIR)

Asociaciéon de Afectados por la Fibromialgia de Castillay Leén (AFACYL)

Asociacion de Enfermos de Espondilitis Anquilosante y Enfermedades Reumaticas de Leganés (AEERL)

7
LI R E e Sta Asociacion de Enfermos de Espondilitis de Fuenlabrada (AEEF) BAJAS 2023
Asociacion de Enfermos Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica de Valladolid (AFICROVALL)

CO m p u e StO e n 2023 Asociacién de Esclerodermia de Castellén (ADEC) Asociacion de Fibromialgia Bajo Cinca (AFIFACINCA)

Asociacion de Fibromialgia de Navarra (AFINA)

Asociacion de Fibromialgia de Extremadura (AFIBROEX) Lliga Reumatolodgica de la Comunitat Valenciana (LRCV)
o Asociacion de Fibromialgia de La Rioja (FIBRORIOJA) L . i
p O r' Asociacion de Fibromialgia de Salamanca (AFIBROSAL) aseelgeidulsspaietatdels e mSis|o SRR S)
Asociacion de Fibromialgia de Torrejon de Ardoz (AFTA) Asociacion Provincial de Reumaticos de Guadalajara (APERG)

Asociacion de Fibromialgia de Villarobledo y Comarca (AFIBROVI)
. . Asociaciéon de Fibromialgia y Astenia Crénica Burgalesa (AFIBUR)
35 asociaciones Asociacién de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica de Getafe (AFFAG)
Asociacion de Lupus y Autoinmunes de Malaga (ALMA)
Asociaciéon de Padres de Nifios con Enfermedades Reumaticas (ASPANIJER)

Asociacion Espafiola de Dermatomiositis Juvenil (ANADEJU) 11 . O O O ‘P 6 YS 0 V\/a S

Asociacion Espafiola de Esclerodermia (AEE)

Alta S: 3 e ntld a d es Asociacion Espafiola de Fiebre Mediterranea Familiar y Sindromes Autoinflamatorios (STOP FMF) CO M‘P 0 V\Je L La ma L a

Asociacion Espafiola de Huesos de Cristal (AHUCE)
Asociacion Espafiola de la Enfermedad de Behget (AEB)

/
Asociacion Mostolefia de Enfermos de Espondilitis y Artritis (AMDEA) S O G {,a L O{ 8 La S
BaJ a S . 4 e ntld a d eS Asociacion Salmantina de Espondilitis Anquilosante (ASEA)
. Asociacién Valenciana de Afectados de Fibromialgia (AVAFI) 1 0{ O{
Asociacion Viguesa de Espondilitis (AVIDEPO) 8 V\/t{/ a 83
Enfermos de Espondilitis y Artritis Parlefios Asociados (EDEPA)

/
Liga Reumatoléxica Galega (LRG) 0{
Lliga Reumatologica Catalana (REU+) a S O G La a S a L[ RE
Lliga Reumatologica de Mallorca (LLRM)

Lliga Reumatolégica de Menorca (LRMLL)
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Actividades de gestion administrativa

Actividades de gestion, administracion de informacion, orientacion, coordinacion y asesoramiento técnico,
prestadas a personas y entidades miembros durante el ano 2023

SERVICIO BENEFICIADOS

Servicio online de orientacion sobre ERYMES lire@lire.es 81
Servicio de orientacion juridica www.lire.es 3
Colaboraciony apoyo a organizaciones sociales y sanitarias para la elaboracién de 26

estudios y manifiestos a fin de mejorar la calidad de vida del enfermo ERYMS

Servicio de informacion a pacientes reumaticos para contactar con grupos de ayuda 76
mutua y sus actividades

Participacién en Grupos de Trabajo de COCEMFE 3

Servicio de informacion telefénica 91 12501 50 132


mailto:lire@lire.es
http://www.lire.es/
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Representacion de LIRE en eventos

Nombre de la actividad-evento

(2) Ciudad donde se celebra
el de la actividad-evento

REPRESENTACION LIRE

Seleccidén de las principales jornadas y eventos que ha contado con representaciéon de LIRE durante 2023.

Fecha del inicio de la
actividad-evento

7 Encuentro Nacional de Pacientes
Annual Meeting Pulmonary Fibrosis and
sclerodermic

ASOCIACCION DE ABBVIE

CONGRESO POP

CONGRESO SER

CONGRESO SERPE

CUMBRE MUNDIAL ASOCIACIONES GPPS
Ensayos clinicos: del hospital a las personas
EULAR 2023 Congress

FORO DOLOR

FORO NOVARTIS

Il Carrera Solidaria por las ERYMES
PATIENT DAY

XLIX Congreso Nacional de la SER de Sevilla
XXVII Congreso SORCOM

Madrid

Frankfurt
Madrid
Madrid
Sevilla
Barcelona
Viena
Lugo
Milan
Madrid
Madrid
Madrid
Sant Cugat del Vallés
Sevilla
Madrid

éQuién organiza?

Foro Espafiol de Pacientes (FEP)

Boehringer Ingelheim
ABBVIE

POP

SER

SERPE

Boehringer Ingelheim
EUPATI

EULAR

F. GRUNENTHAL
NOVARTIS

SORCOM
BOEHRINGER INGELHEIM
SER

SORCOM

4/18/2023

10/12/2023
7/6/2023
9/28/2023
5/10/2023
11/13/2023
5/22/2023
5/22/2023
5/31/2023
4/25/2023
6/13/2023
6/4/2023
9/20/2023
9/5/2023
12/14/2023
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Congreso Nacional del 50 Aniversario de LIRE

f ‘ 200 asistentes de asociaciones de

pacientes, médicos y companias
CONGRESO NACIONAL DE PACIENTES Y farmacéuticas.
PROFESIONALES ERYMES

Madrid, 18 y 19 de noviembre de 2023 40 ponentes.

“Hacia un nuevo modelo de atencidén a los pacientes con
enfermedades reumaticas y musculo esqueléticas”

3 . N 2 Conferencias magistrales, 2 Mesas
50 Afios LIGA REUMATQEPGICA ESPANOLA

de Conferencias, 2 Mesas de Debate

Organiza: Con el patrocinio:
like 50 ) Boehringer | coovie Astazewca> | ey (3 P tacién “Estudio del Dol
........... B Ingelheim | #wovms sonoff | sl resentacion “Estudio del Dolory

Salud Mental”

i v

H i~ 29

: s * A&
Fundacién i COCEMFE eupati F E P Swaned ‘*Mn.n. o 1 o

sEN® @ SEMG (,7—'

Mesa de Comunicaciones
Seleccionadas

Reumatologia
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eumatolégica Espafiola

Programa del Congreso

SALA PLENARIA

SABADO, 18 DE NOVIEMBRE

1530 h. Bienvenida
1240 h. Entrega reconocimientos ex presidentes LIRE
s Santos Yuste
« Benito Martos
« Yictoria Bomero
16:45 h. Conferencia Inaugural. «Presente y futuro de la investigacion en ERyMES=, Dra. Lorete Carmona. Directora Cientifica en
INMuse. EULAR advocacy Chear
17:1% h. Presentacion del Mapa sobre el peso de la voz del paciente con ERyYMES en Espafa, Alfredo Bohdrguesz.
1755 b Descanso
750 b Hacla un modelo de asociaciones de pacientes en el 5. XXV
» Boi Ruiz. Director de la Catedra de Gestidn Sanitaria vy Politicas de Salud v del Institute Universitario de Pacientes de la Universidad
Internacional de Cataluna {LIC)
s Cuca Pauloc. Presidenta de Stop FMF
« Elisenda de |a Torre, Presidenta de Reu+, Liga Reumatelogica Espancla (LIRE)
o Modero: Santiago alfonso, Vicepresidente, Foro Espancl de Pacientes (FEP)




V‘

ASAMBLEA LIGA REUMATOLOGICA i ACTIVIDADES LIRE
ESPANOLA (LI RE) Jueves 21 de marzo de 2024 I_Igg aDﬁQ

Programa del Congreso DOMINGO, 19 DE NOVIEMERE

10:00 b, Mendloge. «Llevo tanto titanio en el cuerpo que voy caming de convertirme en un superhéroas, Gary
1045 h. Conferencia. «Hacia un modelo de experiencia de pacientes ERyMES=, Elisenda de la Torre, Patient Advocacy,
10:30 h. Mesa debate. «Reto v oportunidades del modelo centrado en el pacientes
= Dra. Sagrario Bustabad . Presidenta. Sociedad Esparniola de Reumatologia (SER)
= Imma Grau-Corral. Investigadora social en salud digital. Presidenta de la Fundacién ISYS
= José Ledn. Cerente. Liga Reumatoldxica Galega (LRG)
= Modera: Francisco Vicente Martinez Garcia. Presidente Autonamico de Castilla y Ledn. SEMERGEN. Coordinador del Grupo de
Aparate Locomotor
1115 h. Descanso
1135 h. Presentacion de proyectos seleccionados
1245 h. Presentacion del «Estudio sobre Dolor y Salud Mentals
» Marcos Séneca Garcia. Investigador. Proyecto de LIRE
1230 h. Descansa
12:45 h. Mesa debate. "Dolor v salud mental en las ERyMES"
= Dra. Maria Madariaga. Presidenta. Sociedad Espanola del Dolor [(SED)
= Juana Mateos. Jefa de Servicio de Coordinacion. Escuela Madrilefia de Salud
* Sara Muntadas. Psicologa. RELU+
» Modera: Jose Leon. Gerente. Liga Reumatolaxica Galega
1275 h. Mesa didloge, “La visibilidad de las enfermedades reumdticas v musculoesqueléticas en la sociedad. Qué falta
» Dira, Maria Madariaga. Presidenta, Sociedad Espanola del Dolor [SED)
* Dra. Sagrario Bustabad . Presidenta. Sociedad Espanola de Reumataologia (SER)
» AnaVazquez Lajo. Presidenta. Liga Reumatoldgica Espafiola (LIRE)
= Modera: Alipio Cutiérrez. Periodista. Responsable de Contenidos de Salud en RTVM Telemadrid
1545 h. Clausura: «Lectura del Manifiesto por "Un nuevo modelo de atencidn a los pacientes ERyMES s
s Cuca Paule. Presidenta STOP FMF
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ACTIVIDADES LIRE

Talleres y Workshop del Congreso

4 Workshops de la Industria

 Como vivir con una enfermedad inmunomediada

* Qué hemos aprendido de la Polimialgia Reumatica
 Laimportancia de Recoger PROMs que importan a los pacientes
* Fibrosis pulmonary otras comorbilidades infradiagnosticadas

8 Talleres abiertos al publico

* Incapacidad laboral. Novedades legislativas y derechos

* Nutricidny dietética: COmo afrontar una enfermedad reumatica

« Como hacer ejercicio adaptado a tus necesidades en las ERYMES
e Coémo afrontar el dolor: Que no paralice

* Fibromialgia

 Familias con hijos e hijas con ERYMES

* Artrosisy Osteoporosis

* Autoinmunes




Manifiesto del Dolor

Con motivo del «50 Aniversario de la Liga
Reumatoldgica Espaiiola (LIRE)», las
entidades que participaron en el
Congreso Nacional de Pacientes vy
Profesionales ERYMES (Madrid, 18 y 19 de
noviembre): Sociedad Espaiiola del Dolor
(SED), Sociedad Espaiiola de
Reumatologia (SER), Sociedad Espafiola
de Meédicos Generales y de Familia
(SEMG), Sociedad Cientifica de Terapia
Ocupacional (SOCINTO), Consejo General
de Logopedas y Liga Reumatologica
Espafola (LIRE) firmaron un Manifiesto
por abordaje multidisciplinar del dolor en
los  pacientes con enfermedades
reumaticas y musculoesqueléticas
(ERYMES).

> el

Jueves 21 de marzo de 2024

ACTIVIDADES LIRE
iRe )0

Liga Reumatolégica Espafiola

sen®

y ~~ MANIFIESTO PARA UN ABORDAJE MULTIDISCIPLINAR
DEL DOLOR DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES

A
\ ’V/ 7 REUMATICAS Y MUSCULOESQUELETICAS (ERYMES)

F 4 Nigdrid, 19 de noviembre de 2023

Can mative del 50 Aniversario de la Liga Reumatoldgica Espafiola (LIRE)s, las entidades que participan
en &l Congreso Nacional de Pacientes y Profesionales ERyMES [Madrid, 13 y 19 de noviembre): Sociedad
Espaiiola del Dolor [SED), Sociedad Espafiola de Reumatologia [SER), Sociedad Espaficla de Médicos
' Generales y de Familia [SEMG), Sociedad Cientifica de Terapia Ocupacional {SOCINTO), Consejo General

de Logopedas y Liga Reumatoldgica Espariola [LIRE) manifiestan |z importancia de reszltar un abordaje
multidisciplinar del dolor en los pecientes con enfermedades reuméticas y musculoesqueléticas (ERyMES).

El dolor crénico constituye una de los principales problemas de salud plblica en Espafia y presenta un
destacado impacto en el bienestar y Iz calidad de vida de las personas que lo padecen, repercutiendo
negativamente en el #mbito laboral, socizl, familizr y personal. Segin el Bardmetro del Delor 2022, 1a
prevalencia de dolor crdnico en la poblacidn esté entre un 17-18% de la poblacidn, es decir unos 8 millones
de personas. El impacto econdmico de |a patologia fue cuantificzdo en Eurcpa, de acuerde con datos de
2014, como un gasto para £l sistema sanitario entre el 1,5% y el 3% del Producto Interior Bruto de |2 Zona
Euro. Mas del 30% de las personzs que sufren petologiz que causan dolor crdnico, excepto |z derivadas
de las lesiones de accidentss y migrafia son enfermedades reumaticas v musculoesqueléticas (ERyMES):
Dolor cervical, osteoporosis, dolor lumbar v artrosis, fundamentzimente.

Los firmantes manifiestan |z importanciz de poner en la agendz piblica |z necesidad de un abordaje
ultidisziplinar v coordinads -zntre los profesionzles médicos, profesionales sociosanitzrics v
grizciones de pacientes- para atender eficazmente &l dolor crénico en |as personas gue Iz sufren, n
ecial en las ERyIES, patologia causante de casi Iz totzlidad del dolor crénico. En este sentida, también
one de religve:

Lz necesidsd de Incorporar el abordzje del dolor en una nueva Estrategia MNacional de
Enfer P aticas y Muscule Sticas del Sistema Nzcional de Salud
Mejorar el tiempo para el disgndstico del dolor cranica. El 398 pacientes tardan més de un afio

en ser diagnosticados

Acortar el tiempo para el inicio de los tratamientos contrz el dolor, actuzlmente 1,6 afios para al
inicio de los tratamientos

Sclucionar el déficit de unidades multidisciplinares contra el dolor

Lz importancia de un abordaje multidisciplinar de las Unidades de Dolor, con Iz incorporacicn de
profesionales sanitarios de diferentes 2mbitos.

Dra. Maria Dra. Sagrario Dra. Pilar Rodriguez Adriana Avila Ana Vazguez
Madariaga

Presidenta SED Prasidents SR i SEMIG identa SOCINTO i LIRE
Presidenta Conssjo
General Logopedas
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www.congresolire.es

ACTIVIDADES LIRE

#CongresolLire

CONGRESO NACIONAL DE PACIENTES Y
PROFESIONALES ERYMES

Madrid, 18 y 19 de noviembre

Mesa
o »
Dialogo
Domingo 19 de Dra. Marig Madariaga Dra. Sagraljio Bustabad
. bre. 13.45 h. Presidenta Presidenta
LENIEED ! Sociedad Espariola Sociedad Espariolade
del Dolor (SED) Reumatologia (SER)

La visibilidad de las

enfermedades
reumaticas y
musculoesquelétic
as en Ia SOC iedad. Ana Isabel Vazquez Alipio Gutiérrez

. Presidenta Periodista. Rble.
('_Q ue nos fa It a ? Liga Reumatolégica Contenidos Salud

Espariola (LIRE) Telemadrid

Organiza: Con el patrocinio: Inscripcion gratuita. Aforo Limitado
I so (7 Boehringer = cobvie AstraZeneca .’ <z (4
IMR.Q 2R0s ||"| Ingelheim I, novarTis  Sanofi o Shfizer
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Impacto en Medios de Comunicacion

&iscamedia

@)X

] \5")\-‘!;\@

servimedia

LIDER EN INFORMACION SOCIAL

PORTADA  NOTICIAS ULTIMA HORA DIALOGOS NEWSLETTER TV Y RADIO  DISCAM!

noticias sociedad autonomias salud

REUMATOLOGIA

Los reumatoélogos se reinen en Madrid para abordar los
ultimos avances de la especialidad

CONGRESO 50 ANOS ,
LIGA REUMATOLOGICA  ™rovewene
ESPANOLA st

€/ Sebastian Harrera 15 MADRID

f—— liRe 30

Cartel del congreso de la Liga Reumatoldgica Espafiola | Imagen de LIRE

14 NOV 2023 |14:36H | MADRID
SERVIMEDIA

La Liga Reumatolégica Espafiola (LIRE) celebrars el 18y el 19 de noviembre su congreso que, este
afio, conmemora su 50 aniversario y que reunird en la Fundacién ONCE a pacientes, expertos en el

delas r icasy (ERyMES), empresas de
servicio y asistendia, investi y

Con el lema Hacia un nuevo modelo de atencidn 3 los pacientes con ERYMES, Iz presidenta de
LIRE, &na Isabel Vazquez Lojo, explicé que en este congreso "se van 2 explorar todos los grandes y
disruptivos cambios que estan sucediendo con respecto a Ia atencién de los pacientes con

medades reuméticas y musculoesqueléticas, sobre todo desde &l espacio de Ia salud mentaly

al dnlar Annda hamns nadidn ro &l significativn u

Anmanta Ae siriding sn

Pacientes con enfermedades reumaticas piden que se
agilicen sus tratamientos

CONGRNﬁ_ N NAL DE like 30
- PACIENTES Y PR SIONALES

_ERYMES 3
— L=

Cartel del Cong

19 NOV 2023 |09:51H | MADRID
SERVIMEDIA

Con motivo del 50° Aniversario de la Liga Reumatolégica Espafiola (LIRE), hoy se firmara el
‘Manifiesto por un abordaje multidisciplinar del dolor en las personas con enfermedades
reumdticas y musculoesqueléticas (ERyMESY, en el que asociaciones de pacientes, médicos y
cientificos solicitan que los tratamientos para estos pacientes se agilicen, ya que actualmente
transcurre més de un afio y medio hasta que se inician.

El lema del congreso es 'Hacia un nuevo modelo de atencién a los pacientes con ERyMES'. Retine a
200 congresistas, con representantes de la Sociedad Espafiola del Dolor (SED), de la Sociedad
Espafiola de Reumatologia (SER) o de la Sociedad Espafiola de Médicos Generales y de Familia
(SEMG), entre otras instituciones, durante este fin de semana en el edificio de la Fundacion ONCE.

Los representantes de pacientes, expertos en las ERyMES, empresas de servicio y asistencia,
investigadores y compafias farmacéuticas solicitan una mejora del tiempo para el diagnéstico del
dolor crénico, puesto que el 3% pacientes tardan maés de un afio en ser diagnosticados y una
reduccion del tiempo para el inicio de los tratamientos.

mlcsa us asl!encli

Sociedades médicas, sociosanitarias y de
pacientes se unen por una atencion
multidisciplinar del dolor crénico

——g ' -

El socio estratégico
para impulsar tu empresa

cia, aqui y ahora

Andorra

Caracter inico

Infosalus

OO® @ rewstetr

MADRID, 20 Nov. (EUROPA PRESS) - Siete sociedades médicas,
sociosanitarias y de pacientes han presentado el 'Manifiesto por una
atencion multidisciplinar del dolor en las enfermedades reumaticas y
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Impacto en Medios de Comunicacion
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Un manifiesto para la atencion multidisciplinar del dolor en

enfermedades reumaticas

Diversas iaci edi oCil itarias y de i
han publicado el "Manifi por una ttidiscipli
del dolor en las enfermedades reumaticas y
musculoesqueléticas”. Pone en valor la necesidad de aunar
esfuerzos en el abordaje del dolor crénico de una forma
multidisciplinar y unificada.

Lee esto antes de hacerte una
prueba de audicién
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La Liga Reumatologica Esparfiola “da la
bienvenida” al nuevo baremo de discapacidad
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Inicio Cantabria Actualidad Sanidad Internacional Eco

Sociedades médicas, sociosanitarias y
de pacientes se unen por una
atencion multidisciplinar del dolor
cronico

Los reumatodlogos se reunen en Madrid para
abordar los ultimos avances de la especialidad

>
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DESCUBRE MAS

La Liga Reumatoldgica Espanola (LIRE) celebra este fin de
semana su congreso, que este afio conmemora su 50 aniversario
v que reunira en la Fundacién ONCE a pacientes, expertos en el
tratamiento de las enfermedades reumadticas y @ LA ROCA
musculoesqueléticas (ERyMES), empresas de servicio y VILLAGE
asistencia, investigadores y compariias farmacéuticas.

Con el lema ‘Hacia un nuevo modelo de atencién a los pacientes
con ERYyMES, la presidenta de LIRE, Ana Isabel Vazquez Lojo,
explicé aue en este congreso “se van a explorar todos los srandes

CONGRESO NAGIONAL |
PACIENTES Y PROFESIC
ERYMES

y

(Servimedia)

SERVIMEDIA

1971172023 09:51
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Con motivo del 500 Aniversario de la Liga ReumatolSgica
Espafiola (LIRE), hoy se firmard el ‘Manifiesto por un abordaje
multidisciplinar del dolor en las personas con enfermedades
reumaticas y musculoesqueléticas (ERyMES)’, en el que
asociaciones de pacientes, médicos y cientificos solicitan que
los tratamientos para estos pacientes se agilicen, ya que
actualmente transcurre mds de un ano y medio hasta que se
inician.

Ellema del congreso es ‘Hacia un nuevo modelo de atencién a
los pacientes con ERyMES’. Retine a 200 congresistas, con
representantes de la Sociedad Espafiola del Dolor (SED), de la
iedad Espariola de Reumatologia (SER) o de la Sociedad
Espariola de Médicos Generales v de Familia (SEMG), entre otras
instituciones, durante este fin de semana en el edificio de la

QD

Audi Q8 e-tron
edition Dakar.
100% eléctrico.

Edicién limitada
con un equipamiento
exclusivo.
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Sociedades médicas, sociosanitarias y de
pacientes se unen para brindar atencion
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LA LIGA REUMATOLOGICA ESPANOLA (LIRE) CUMPLE 50 ANOS

multidisciplinaria al dolor cronico

N

o i T Congreso de pacientes de enfermedades
BonEn g i reumaticas y musculoesqueléticas
Sociedades médicas, sociosanitarias y -
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Noticias relacionadas

Fundacién Contigo lanza un cuento para Sociedades médicas, sociosanitarias y de pacientes se unen por una stencién multidisciplinar del dolor crénico
tratar la llegada del cincer de mama a un

entorno familiar

Sociedades cientificas y pacientes piden
consenso en el tratamiento y prevencion

de fracturas por fragilidad v

Liga Reumatolégica Espafiol

DO

La OMS publica un nuevo manual de
diagnéstico de los trastornos mentales, del
comportamiento y del neurodesarrollo

Salud Mental Espaia reivindica una
estrategia de atencién a la salud mental
perinatal
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Siete sociedades médicas, sociosanitarias y de pacientes han presentado
el 'Manifiesto por una atencion multidisciplinar del dolor en las
enfermedades reumaticas y musculoesqueléticas’, lo que "significa un
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Sociedades médicas, sociosanitarias y de
pacientes se unen para proporcionar
atencion integral al dolor crénico

DH

Carmen Borregoy Kike Calleja, a la gresca en sus
primeros dias de conviveneia

paso adelante para destacar la importancia de poner en la agenda

publica |a necesidad de un abordaje multidisciplinar y coordinado -entre
os profesionales médicos, profesionales sociosanitarios y asociaciones
de pacientes- para atender eficazmente el dolor crénico en las personas
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afios de la Liga Reumatoldgica Espafiola» con la participacién de expertos y
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ONGRESO NACIONAL DE
PACIENTES Y
PROFESIONALES ERYMES

Madrid, 18 y 19 de noviembre
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prevenir 3 osteoporosis 2010203

20 de octubre. Dia Mundial de la
Osteoporosis. Los expertos recomiendan
suplementos de @laoy...

Convocatoria de prensa de
GMV: 18 de octubre, de 10h a
12 h, en |a Biblioteca de la Asociacion de
la Prensa de Madrid 1110203

La multinacional tecnoldgica GMV en
colaboracién con ANIS cpﬁehra lall
Jomada del HealthTech...
Cientfficos alertan de “la
pandemia paralela”, las
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por diagnosticar y poder tratar 19082023

Madrid, 18 de septiembre de 2023. La
Fundacidn PharmaMar junto con la
Asociacidn Nacional de...
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Estudio del Dolor y Salud Mental

LIRE también se dedica a la divulgacién y concienciacidn sobre las
ERYMES, poniendo especial énfasis en las condiciones de vida y la
calidad de vida de los afectados. La asociacion busca sensibilizar
sobre la realidad de vivir con una enfermedad reumatica y
fomentar una comprensién mas profunda de sus implicaciones.

El Estudio del Dolor y la Salud Mental en las ERYMES, impulsado
por LIRE, explora la relacion entre el dolor y la salud mental en las
ERYMES. El estudio aborda la interconexion e interaccidon entre
estos elementos y se propone como un paso inicial en la
comprension de estas interrelaciones.

El objetivo final es mejorar la atencion y el bienestar de las
personas que conviven con una enfermedad reumatica.
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Informe «Voz del paciente con ERyMES en Espafia» Ii

El Informe Mapa de Situacion, Logros y Retos con las
Administraciones Publicas, tiene como objetivo recopilar,
analizar e integrar las actuaciones mas relevantes de LIRE y
sSus organizaciones, para realizar un mapa estratégico de
retos, actuaciones y logros con las administraciones publicas
(sanidad, servicios sociales y educacion).

El presente informe fue por ALBOR CONSULTOR, entre 2022y
2023, por encargo de LIRE y se presentd en el Congreso del
50 Aniversario de la Liga Reumatolégica Espanola.

ALBOR

Consultor®
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ESTRUCTURA ESTRATEGICA DE RETOS LIRE
(3 areas y 28 retos)

INFORMACION Y
SENSIBILIZACION

SOCIAL

1. Defensa de
derechos.

2. Visibilizacion,
campanas,
premios y
sensibilizacion

3. Insercion
laboral

4. Incremento de
organizaciones y
asociados/as

5. Alianzas.

SERVICIOS PUBLICOS

RECURSOS

6. Acceso y
equidad
territorial

7. Formacion
8. Investigacion

9. Calidad de
servicios.

10. Reconoci-
miento de
minusvalia.

11. Protocolos
sanitarios.

ATENCION

12. Trato digno.

13. Diagnostico
precoz

14. Registros de
pacientes

15. Historias
sociosanitarias
integradas

16. Tratamientos
especiales.

17. Unidades
miltidisciplinares

18. Unidades del
dolor,

19. Rehabilitacion.

POLITICAS PUBLICAS

PARTICIPA-
CION

20. Consejo Asesor

del Ministerio de
Sanidad

21. Consejos
Asesores de
pacientes

autondmicos

22. Consejos
sociales.

23. Consejos
Asesores
Municipales

MODELOS

24. Humanizacion
de la salud.

25, Plan y ley de
Atencion
sociosanitaria.

26. Plan y ley de
cronicidad.

27. Atencion
centrada en el
paciente

28. Experiencia de
paciente.
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e La Liga Reumatolégica Espanola “da’
baremo de discapacidad

Inicio | La Liga Rewm cr Espafiols “da la bisnvenida™ al nuevo barcro de;

Comparer

21 Abril 2023 - Liga Reumatclgica Esparola (LIRE)

Lo Liga Reumatolégica Espafiola (LIRE) sc congatulé de la puesta en marcha el nueve
baremo de discapacidad gue entre en vigor el pesado jueves. Bl nuevo indicador se publicé
en el BOE, o tavéz del Real Decreto 888/2022, el 18 de octubre de 2022.

Segin puso de manifiesto la Lige, el nuevo baremo parmitics realizar uns "valoracién y
| calificacién més cortera” e los discapacidades psicosociales, of autismo, las

raras y las y
ERYMES), =ntre ctas,
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Origen de los ingresos de LIRE durante
Ingresos LIRE afio 2023: el aho 2023:
INGRESOS * 35% de subvenciones publicas a programasy

actividades de la entidad

® 45% de patrocinios y colaboraciones a
proyectos propios

®* 15% correspondieron a cuotas de los sociosy
entidades miembro

m Subvenciones ®m Fondos Propios m Patrociniosy colaboraciones
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Distribucion de los gastos:

GASTOS

m Personal = Mantenimiento  m Proyectos

MEMORIA ECONOMICA

El 35% fueron gastos justificados mediante los
programas subvencionados, destinados a las
partidas de personal.

El 25% de los gastos corresponde a partidas de
mantenimiento, alquileres, suministros,
servicios bancarios, gastos de representacion,
asesoria, primas de seguro.

Y el 40% fueron gastos de realizacién de
proyectos (Mapeo, Congreso)

Ningun miembro de la Junta Directiva ha
recibido retribucion alguna.
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MUCHAS GRACIAS



	Diapositiva 1
	Diapositiva 2
	Diapositiva 3
	Diapositiva 4
	Diapositiva 5
	Diapositiva 6
	Diapositiva 7
	Diapositiva 8
	Diapositiva 9
	Diapositiva 10
	Diapositiva 11
	Diapositiva 12
	Diapositiva 13
	Diapositiva 14
	Diapositiva 15
	Diapositiva 16
	Diapositiva 17
	Diapositiva 18
	Diapositiva 19
	Diapositiva 20
	Diapositiva 21
	Diapositiva 22
	Diapositiva 23
	Diapositiva 24
	Diapositiva 25
	Diapositiva 26
	Diapositiva 27
	Diapositiva 28
	Diapositiva 29
	Diapositiva 30
	Diapositiva 31
	Diapositiva 32

