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LIGA REUMATOLOGICA ESPANOLA, asociacion de organizaciones y personas con enfermedades reumaticas y musculoesqueléticas



CARTA DE LA PRESIDENTA

El ano 2024 ha estado marcado por nuestro compromiso en profundizar en las acciones de incidencia politica en

beneficio de los pacientes con Enfermedades Reumaticas y Musculoesqueléticas (ERyMEs) y Enfermedades

Reumaticas Autoinmunes Sistémicas (ERAS). En este sentido, hemos centrado nuestros esfuerzos en tres ambitos

principales:

* Reactivar la actualizacién de la Estrategia Nacional de las Enfermedades Reumaticas y Musculoesqueléticas
(ERyMESs), que desde 2012 no ha sufrido ninguna modificacion.

* Trabajar activamente, junto a COCEMFE, para lograr que los pacientes con ERyMEs puedan acogerse al
beneficio de la jubilacién anticipada, colaborando en la actualizacion del Real Decreto 1851/2009, de modo
que los trabajadores con un grado de discapacidad del 45% o superior tengan derecho a jubilarse
anticipadamente.

* Profundizar aun mas en las relaciones institucionales con sociedades cientificas y médicas como la Sociedad
Espanola de Reumatologia (SER), OpenReuma y EULAR, asi como iniciar proyectos conjuntos que aporten
valor real a los pacientes.

Ademas, destacamos especialmente el éxito del VI Congreso LIRE, asi como elinterés despertado por los webinars
realizados, en especial aquellos dedicados a tematicas innovadoras como la «Inteligencia Artificial en las
Asociaciones de Pacientes», la «Participacion del paciente ERyME en el Sistema Sanitario» y el webinar sobre
«Dolor y Salud». Estas actividades han permitido avanzar en el conocimiento y empoderamiento de pacientes y
asociaciones.

Por otro lado, este afio hemos logrado una destacada presencia mediatica con mas de 100 menciones en medios
digitales y un incremento del 40% en el numero de seguidores en redes sociales, reflejo del crecimiento y
consolidacidon de nuestra comunidad.

Queremos expresar nuestro mas sincero agradecimiento a todos nuestros socios. Sin vuestro apoyo, nuestro
trabajo no seria posible.

iMuchas gracias!

Cartadela
Presidenta

Ana Isabel Vazquez

Presidenta
LIRE
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NOMBRE ASOCIACION
Ascociacién de Enfermos de Fibromialgia y Fatiga Crénicadel Principado de Asturias (AENFIPA) ALTA SOLICITADAEN 2024

ENTI DADES ASOCIADAS Ascciacién Alavesa de Fibromialagia (ASAFIMA) Asociacion Nacional del Sindrome de Ehlers-
Ascclecién Balear de Apoyo en la Fibromialgia (ABAF) Danlos e Hiperlaxitud (ANSEDH)

Ascciacién de Afectados de Fibromialgia de la Alzira (ADAAR)
Ascciacién de Afectados por la Fibromiglgia de Castilla y Le6n (AFACYL)
Ascaciacién de Enfermos de Espondilftis Anquilosantey Enfermedades Reuméticas de Leganés (AEERL)
Ascciacién de Enfermos de Espondilitis de Fuenlabrada (AEEF)
s Ascciacién de Enfermos Fibromialgia y Sindromede Fatiga Crénica de Valladolid (AFICROVALL)
L I RE e Sta Asociacién de Esclerodermiade Castellén (ADEC)
Asociacién de Fibromialgia de Extremadura (AFIBROEX)

compuesto en 2024 Ascciacién de Fibromialgia de La Rioja (RBRORIOJA)
Asociacién de Fibromialgia de Salamanca (AFIBROSAL)
p or: Asociacién de Fibromialgia de Torrej6n de Ardoz (AFTA)

Asociacién de Fibromialgia de Villarobledo y Comarca (AHBROVI)
Asociacién de Fibromialgia y Astenia Crénica Burgelesa (AFIBUR)
Asociacién de Fibromialgia y Sindrome de Fetiga Crénica de Getafe (AFFAG)
. . Asociacién de Lu Autol de Mélaga (ALMA)

34 asociaciones As:l:ld: d: Pazlr‘:syde Nm:?:::En:ermedades Reuméticas (ASPANUER)
Asociacién Espafiolade Dermatomiositis Juvenil (ANADEJU)
Asociacién Espafiolade Esclerodemia (AEE)
Asociacién Espafiolade Fiebre Mediterrdnea Familier y Sindromes Autcinflamatorios (STOP FMF) 11 : O O O P 8 VS 0 V\/a S

a..c Asociacién Espafiolade Huesos de Cristal (AHUCE)

Alta solicitada: 1 Asociacion Espafiolade la Enfermedad de Behget (AEB) CO M/L‘PO WE N Lﬂ WALAS O

e nt | d 3 d Asociacién Mostolefia de Enfermos de Espondilitisy Artritis (AMDEA)
Asociacién Salmantina de Espondilitis Anquilosante (ASEA) 7
Ascciacién Valenciana de Afectados de Flbl:omlaula (AVAF) S 0 c L a L 0{ 8 La S
Asociacién Viguesa de Espondilitis (AVIDEPO) , 0{ 0{

. . Enfermos de Espondilitisy Artritis Parlefios Asociados (EDEPA)

Bajas: 0 entidades Liga Reumatol6gica de Asturlas encLaaoes
Liga Reumatolé6xica Gelega (LRG) 7z
Lliga Reumatoldgica Catelana (REU+) aS0cLi dag a LIRE
Lliga Reumatologica de Mallorca (LLRM)
Lliga Reumatolégica de Menorca (LRMLL)
Asociacién del Sindrome Antifosfolipidico (SAF Espafia)
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Actividades de gestion administrativa

Actividades de gestion, administracion de informacién, orientacidén, coordinacion y asesoramiento técnico,
prestadas a personas y entidades miembros durante el ano 2024

SERVICIO BENEFICIADOS

Servicio online de orientacion sobre ERYMES lire@lire.es 81
Servicio de orientacion juridica www.lire.es 2
Servicio de informacion a pacientes reumaticos para contactar con grupos de ayuda 36
mutua y sus actividades (teléfono — online/Redes Sociales)

Servicio de informacion a pacientes reumaticos para contactar con grupos de ayuda 41
mutua y sus actividades (teléfono — online/Redes Sociales)

Participaciéon en Grupos de Trabajo de COCEMFE, SER 8

Servicio de informacion teleféonica 91 12501 50 63


mailto:lire@lire.es
http://www.lire.es/
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Participacion de representantes de LIRE



Participacion de LIRE

YO PARTICIPO EN *

EL DIA MUNDIAL DE |
LAS ENFERMEDADES

RARAS®

29 DE FEBRERO DE 2024

#RAREDISEASEDAY

RAREDISEASEDAY.ORG

Liga Reumatolégica Espainola (LIRE)

ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS

20 de marzo 2025

29 de febrero

Participacion de
representantes de
LIRE en las
actividades del Dia
Mundial de las
Enfermedades Raras |
MADRID, BARCELONA

REPRESENTACION LIRE

Si no asististe, ya puedes
verla en Youtube

Participacion de LIRE
en la Jornada de ninos
y Enfermedades
Reumaticas | BILBAO



https://lire.es/disponible-en-youtube-la-jornada-sobre-enfermedades-reumaticas-en-ninos-y-adultos-con-la-participacion-de-lire/
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Participacion de representantes de LIRE

23 de mayo

Participacion de LIRE
en la 32 Edicion del
Circulo de pAZientes,
organizado por
AstraZeneca |
MADRID

Espanola presentan el
proyecto
#UnoyUnadecadacua
tro a la Federacién
Espanola de
Municipios | MADRID



https://lire.es/lire-y-ser-se-reunen-con-la-fmm-para-presentar-el-proyecto-unoyunadecadacuatro/
https://lire.es/las-erymes-en-el-iii-circulo-de-pazientes-de-astrazeneca/

Liga Reumatolégica Espainola (LIRE)
ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS REPRESENTACION LIRE
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Participacion de representantes de LIRE

16 de junio

Participacion de LIRE
en el Congreso de
EULAR 2024 y entidad
colaboradora —junto

EULAR 25 FTtsee

Participacion de
representantes de
LIRE en la‘42@ Carrera
Solidariade las

Enfermedades SERy OpenReuma-
Reumaticas’, de la divulgacién del
organizada por Manifiesto de EULAR |
SORCOM | MADRID VIENA



https://lire.es/lire-presente-en-la-4a-carrera-solidaria-de-las-enfermedades-reumaticas/
https://lire.es/avances-y-conclusiones-del-congreso-eular-2024-celebrado-en-viena/
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ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS REPRESENTACION LIRE
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Participacion de representantes de LIRE

26 de junio

Participacion de LIRE
la Asamblea General
de la Plataforma de
Comunicacion en las Organizaciones de
Organizaciones de | e — Pacientes (POP) |
Pacientes, organizada MADRID

por el Foro Espanol de

Pacientes (FEP) |
ﬁ ZOOM ﬁ

foro espafiol de pacientes X Q 4
13 junio

Participacion de LIRE

Los Congresos sow el primeipal acto en el webinar

comunicativo de una organizacion que
genera conoclmiento Y desea compartirlo

’Introduccidn ala
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ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS

20 de marzo 2025

Participacion de representantes de LIRE

16 de septiembre

Reunion
representantes de
LIREy SER con la
Comunidad. Proyecto
Observatorio ERyMEs
en escuelasy
creacioén del
Observatorio ERyMEs
en colegios | MADRID

REPRESENTACION LIRE

.
\R 4

REUMANETO®. |

Iniciativa para dar visibilidad #%
a las enfermedades
reumaticas y autoinmunes y
promover el ejercicio fisico

-

e

Participacion de LIRE
en la campana
‘ReumaAneto’,
iniciativa impulsada
por el Hospital Doctor
Pesety con el
patrocinio del
laboratorio UCBCares
| VALENCIA



https://lire.es/4001-2/
https://lire.es/lire-apoya-la-iniciativa-reumaneto-para-promover-el-ejercicio-fisico-en-las-erymes/

Lnga Reumatolégica Espaiiola (LIRE)

ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS

20 de marzo 2025

Participacion de representantes de LIRE

MARCHN
SOLIDAR

19 DE OCTUBRE DE 2024 * 1:00 H
ENEL PARQUE JUAN CARLOS | DE MADRID

DOLOR.,

19 de octubre

Participacion de LIRE
en la‘Marcha
Solidaria del Dolor’,
organizada por el
portal Dolor.comylos
laboratorios
Grunenthal | MADRID

REPRESENTACION LIRE

EN EL FUTIRO. SEURMENTE TENRILS N AAOKS pOMD
(VE LLEBUE ESE NOMENTD ES UREENTE ACABLT BN BWMH o
0E LIS PERSTNS Co mxwmm HUJSM'MM NMSMI[

L NFRRMGION 09 OFREGEN

MASTH QUE EL TELETRANSPORTE SEX WIBLE AL MENSS
QUE L0S TRARSPORTES ADITUALES COMPLAN LAS LETES

OF ACOESBUNMD

22 de octubre

Participacion de LIRE
en la campana
‘Teletransporte contra
la discriminacion’,
organizada por
COCEMFE | MADRIDYy
A CORUNA



https://lire.es/exito-rotundo-en-la-marcha-contra-el-dolor-en-madrid-lire-comprometida-con-la-lucha-contra-el-dolor-cronico/
https://lire.es/unidos-a-cocemfe-en-la-campana-teletransporte-contra-la-discriminacion/

Liga Reumatolégica Espainola (LIRE)

: ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS
20 de marzo 2025

Participacion de representantes de LIRE

28-30 noviembre

Participacion de LIRE
en la ‘EULAR PARE
Conference’,
organizada por EULAR
| BRUSELAS

REPRESENTACION LIRE



https://lire.es/participacion-de-lire-en-la-eular-pare-conference-2024-en-bruselas/
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: ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS VI CONGRESO LIRE
20 de marzo 2025

“VI CONGRESO g P e
NACIONAL DE ‘
PACIENTES Y
PROFESIONALES
ERYMES”

Online, 27-30 de noviembre 2024

Mesa “Plan Nacional ERYMES. Una asignatura pendiente”. Elisenda de la Torre,
vicepresidenta de LIRE; Dra. Raquel Almodévar, Junta Directiva SER; Ana Vazquez,
presidenta LIRE; y Dra. Laura Cano, presidenta OpenReuma.



Liga Reumatolégica Espainola (LIRE)

: ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS VI CONGRESO LIRE
20 de marzo 2025

Fecha grabacion presencial: 18 de

VI CONGRESO NIONAL DE PACIENTES Y noviembre
PROFESIONALES ERYMES Lugar: Auditorio de la Fundacion

Plataforma streaming | 09:00h 27 noviembre - 24:00h 30 noviembre Sanitas, Madrid

“Es la hora de un nuevo Plan Nacional
para las ERYMES”

—— o Fechas delcongreso online: 27-30 de
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ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS
20 de marzo 2025

PISEAOrMS streaming | 09:00h 27
NBWEmbre - 24:00h 30 noviembre

VI CONGRESO NACIONAL DE PACIENTES Y
PROFESIONALES ERYMES

“Es la hora de un nuevo Plan Nacional para las ERYMES"

INAUGURACIGN / miércoles, 27 de noviembre 09:00 h.

+ Ana Vazquez Presidenta. Liga Reumatoldgica Espanola (LIRE)

+ Dra. Sonia Gutiérrez Directara de Gobierna Clinico y Docencia, Sanitas Hospitales.
+ Dr. Marcos Paulino, Prosidente. Sociedad Espaniola de Reurnatokogia par vides)

Conferencia Inaugural; Liderazgo en las Asociaciones de Pacientes con enfermedades ERYMES
. Familiar ERYME

CONFERENCIAS

Confaran

: La Escuela Inclusiva, Qué es o que falta para que sea una realidad?

+ Belén Garcia, Responsable Area Desarrollo Educativo y P Espariola con D idad Fisica y
Orgénica (COCEMFE)

+ Presenta: Ana Vézquez. Presidenta. Liga Reumatolégica Espaiola (LIRE).

Conferencia 2 Actualizacion del conocimiento sobre el Dolor y Salud Mental en las ERYMES
« Valeria Villamizar. Relaciones Institucionales y Acceso a Mercado, Grinenthal,
« Presenta Elisenda de la Torre. Presidenta asociacion REU+ y vicepresidenta LIRE,

Conferencia 3:

técnicas sanitarias. las ERYMES,
+ Roberto Saldafia. Director de Innowacion. EURATI
» Modera: Xavier Bretones. Coordinador LIRE

MESAS REDONDAS

Mesa Redanda - Condiciones y derecho al trabajo de las personas can enfermedades ERYMES, Retos,

« Elena Antelo. Directora Gerente. Confederacién Espafiola de Personas con Discapacidad Fisicay Organica [COCEMFE).

+ Daniel-Anibal Garcia. Presidente. Federacion Empresarial Espafiola de Asociaciones de Centros Especiales de Empleo (FEACEM).
« César Lépez Director general. Fundacisn Goodlob.

- Guillerma Senior manager.

+ Modera: Macle Cerezo, Comunication Advisar en MV y paciente.

Masa Radonda 2 La interdisciplinariedad en la atencién de los pacientes ERYMES. Una necesidad urgente
+ Dr.Santos Castafeda. Sarvicio de Reumatologia. Hospital Universitario de la Princesa de Madrid. por video)
« Elena Redriguez Arteaga. Enfermers

. Entrenador ERYMES,
« Modera; Alicia Cobo. Respensable de Comunicacisn. Foro Espafiol de Pacientes /FEF).

Hasa fedonds 5 Deciiones compartidas entre rofesionales  paciantes. Una ssignatura pendiante
Decisiones Comparti . Generalitat de Catalunya

sponsabl
+ Dr. Carlos Gonzélez Reumatsioss
+ Ménica Finol Paciente y comunicadar

+ Modera; José Ledn, Gerente, Liga Reumataldxica Galega (LRG}.

Masa Redonda 4 Plan Nacional de ERYMES. Una ssignatura pendiente

+ Raquel Almodévar. Junta Directiva, 5x-c<mu Espariola de Reumatologia [SER)
+ Dra. Laura Cane Presidenta OpenReur

+ Ana Vizquez Liga Reumatoligica Expano (LRE)

+ Madera: Elisenda de la Tarre. Presidenta ascciacicn REU* y vicepresidenta LIRE

MESA EXPERIENCIAS

Meza de Experiancias en las Enfermedades Reumiticas y Musculosqueléticas (ERYM

+ Juana Mateos. Caordi de Ia Escuols Madrilofia de Salud, Comunidad de Madrid. Resultados del estudio
“C devalor para n dolor crénica”,

« Manus! Murillo. Responsatle de Comunicacion. LIRE. Proyecto “Reumnalink Discord”.

ACCESO CONTENIDOS HASTA: sabado 30 de noviembre 24:00 h.

#reumaol

Liga Reumatolégica Espainola (LIRE)

CONGRESO LIRE

COMITE DE HONOR

S.M. la Reina dofa Leticia

Presidenta del Comité de Honor del
Congreso del 50 Aniversario de LIRE

PISESIORDYS streaming | 09:00h 27
HOVIeMbre - 24:00h 30 noviembre

€ REGISTER Now

& 9

Dfia. Ménica Garcla  Df13: Isabel Diaz Ayusa
Py Presidenta de la
Ministra de Sanidad  COmunidad de Madrid

Comité Ejecutivo

Ana Vazquez, presidenta de LIRE

Elisenda de la Tarre, vicepresidenta de LIRE
Xavier Bretones, coordinador de LIRE

Juan José Diaz, administracion

Manuel Murille, comunicacion de LIRE
José Ledn, gerente Liga Reumatoléxica
Galega

Reuma Fit

Comité Asesor

M del Juncal Marces, presidenta de AFIBROSAL
José Manuel de la Fuente, presidente de AFFAG

+ Alfonso Sanchez, presidente de la AE ESCLERODERMIA
lar ro, presidenta de ASEA

+ David Trigos, coordinador de EUPATI

+ Julia Mateos, Escuela de pacientes de Madrid

+ Dr. Marcos Paulino, presidente de la SER

+ Dra. Maria Soledad Camacho, presidenta de SERPE
+ Dra. Maria Madariaga, presidenta de la SED

* Dr.José Polo, secretario de SEMERGEN

+ Dra. Cristina Lajas Petisco, presidenta de SORCOM
+ Daniel-Anibal Garcia, secretario de COCEMFE

+ Cuca Paulo, presidenta de STOP FMF

+ José Ledn, gerente de Liga Reumnatoléxica Galega

+ Josefa Guerrero, presidenta de Lupus Mélaga

ki ':‘ o
FUndRcion i
@ onee,. X Sanitas ws om J—
Con i pairacinio e
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Liga Reumatolégica Espainola (LIRE)

: ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS VI CONGRESO LIRE
20 de marzo 2025

Inscritos al Congreso. Perfiles usuarios

Inscritos precongreso: 337 personas
Inscritos durante el congreso: 27 personas

TOTAL de INSCRITQOS: 364 personas

Miembro de una asociacion pertenaciente T
& 80

a LIRE
® Miembro de una asociacion de pacientes 114 |

o e
@ Personal sanitario b
@ Industria Farmacéutica 5 ¥
® Administracidén Publica 2 |
I —

& Otros 82

0 30 100 150



Liga Reumatolégica Espainola (LIRE)

: ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS
20 de marzo 2025

VI CONGRESO LIRE

Métricas del portal del Congreso. Visualizaciones

+ Visudlizaciones

- Visudlizaciones totales de video

Fuente: Made in KNR S.L. Proveedor de los servicios audiovisuales del Congreso LIRE

Escuela Inclusiva 8%
Plan Nacional ERYMES 8%
Mesa Experiencias 9%
Decisiones compartidas 8%
Nuevo Reglamento EU 9%
Interdisciplinariedad 16%
Dolory ERYMES 13%
Derecho trabajo 12%

Liderazgo AAPP

12%




Liga Reumatolégica Espainola (LIRE)

ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS
20 de marzo 2025

VI CONGRESO LIRE

3-12-24

Somospacientes

Sdbads, 30 de noviembre de 2024
Pacientes, médicos y cientificos reclaman la actualizacién
de la Estrategia Nacional de Enfermedades Reumaticas del
Sistema Nacional de Salud, que no se revisa desde 2012

El Congreso de la Liga Reumatalégica Espaiiola (LIRE) concluye hoy y ha
reunido & expertos y pacientes para abordar los retos y avances.

120 millones d. peosy 12 millones di
icas (ERYMES). Estas enfermedades
suponen una carga econémica equivalente al 2% del PIB.

Desde LIRE, QuenBewms v SER se hace un llamamiento a las

autoridades sanitarias para que prioricen esta revision y trabajen en

reumaticas y musculoesquels

conjunto con las los prafesi de la salud
ylas asociaciones de pacientes.

El VI Gongress Nacisnal de Pacientes y i de sticas y

Musculaesquelé

icas (ERYMES) concluye hoy 30 de noviembre con un llsmamienta undnime o
revizor y sctualicar |n Estrategia en ¥ . del
Sistema Macional de Salud (SNS). Exte llamamiento lo ha realizsda ls Liga Reumatolsgica
Espafiola (LIRE). organizador del congreso y que redne o 35 ssacisciones de pacientes de toda
Espaiia que rapresentan a uncs 11.000 pacientes, | Sociedad Espancla de Reumatologia SER) y
In asociacidn de i afines a la i El congresa se insugurs ol
pesado 27 de noviembre y ha reunido a expertas y pacientes para abardar los retas y svances en ol
ambito de estas patologias.

“EI VI Congreso LIRE ha servide coma plataforma para visibilizar los desafios que enirentan los

pacientas can ERYMES y subrayar la wrgencia de actualizar el Flan Nacional, Desde LIRE,

y SER ze hace un a les autoridades sanitariess pam que prioricen esta

jen en las » tos dela salud y las
asaciaciones de pacientes para lograr un sistema ma

nclusivo y equitative”, explica la presidenta
de LIRE. Ana Vizquez. Ls Estrategia en ¥ 2

(ERYMES) del SNS fue lanzada en 2012 con el objetiva de reducir | pravalenciz, mejorar b atencion
integral y garantizar I quidad an el sccesn o tratamisntos par las porsonas sfectadss. Segin los

expertos reunidos en el Congs
Ioz cembias demograficas, tecnolégices y sociales de la ditima década.

ol macenaric actus| exige uns actuslizacion urgents pars reflsjar

Mesa redonda: Plan Nacional de ERYMES. Una asignatura pendiente

Durante ssta mesa redonds, moderada por la vicepresidenta de LIRE. Elisenda de la Torre, se
destace la necesidad de incorporar aspectos clave cama la perspectiva de génera, el impacts del

Auténomas en la atencion a

goblacional y las desi entre
pacientes can ERTMES. Los ponantes hiciran un analisis critico de la evolucian de la Extrategia ¢
plantzaran recomendaciones para su rewision. Dra. Raquel Almodévar, miembro de la Junta
Directiva de la SER afirma que “ya han posads 12 sfas desde la ‘Estrategin en Enfermedades
Reumitices y Musculoesgueléticas (ERVMES| y hey razenes suficienies para hacer una
actuslizacion de este plan, sobre todn perque estes enfermedages tienen una alta prevalencia an
Eapahn y un gran impocto en nuestra sociedad.” Por u pare, la Dra. Laura Gane, presidenta de
QRSRBSMNA cament que “=l pais hs amusjecido mucha y sate aspecta no e racgia en ol plan de

2012, Ademas, e dabe garantizar que todas lus enfermedades reumsticas sean consideradaz,

de sy ] y abordar les territ
presidenta de LIRE, espusc que “lo realidod de oz enfermedades roumitices
musculoasqueléticas ha cambiado mucho desde 2012, sobre toda después de la pandemia par
COVID-15. Ests nueve Estrategia tiene que contemplor, ademés de Lo salud mental, paliticas de
emplea adeptadas o la realidad 6o laz personas con discapacidad fisica y I perspectiva de génerc,”

" Ana Vizquez,

120 millones de europeos y 12 millones de espafioles con ERYMES

Las ERYMES afectan a uno de cada cinco suropeos, alrededer de 120 millanes de personas [12

millones da espofiol
(EULAR). Nz zan una del
edad, inclusa en nifos y adultos joven

egin dates de 1s Alisnza Europea de Asociscionas de Reumatologia

pueden aparecer a cualquier

Las mujeres y los grupos socioecondmicamente

destavore: a0 expecislments vulnerables. Casi todas lo: adsnos de Is UE 5a versn
stectadon diracta o indirectaments por astas erfermedades. Extas patolsgias son Lo principal causs
de discapacidad fisica en la UE ¢ contribuyen significativamenta a la mortalidsd pramaturs y ol
desanclic de enfarmedadas de alts moralidad coma el céncer, laz nfermedades cardiovasculsres
¥ la diabates. 8 i 240.000 millones de curas, con
un coste diracta del 2% del PIS da la UE.

& pesar de los ovances significativos en el tratomiento de las ERYME. ol modelo suropes de
asistencia saniteria estd smenazado par miltiples variables come la falta de especialistas an

Reumatzlogia y otras profesionalas sanitarioz,

amo ol devanit demografics 8 s pablacicn que

ll=va consigo una poblacién cada ver mas snusjecida, I que incrementa los costes ssscisdos L
sronicidad., B esta punts también a2 canveniants sefialar la importancia de las acciones en salud

preventiva, puesto que se perciben tendencias negatives en ol estilo de vida (sumento de La

poblacion can sobrepesoy La baja actividad fisica, ente otrash.

‘sotoes congersnliie os | v lite e

#5 Contacts prensa: Manuel Hurillo, Tel 607 53 48 23 /aomunicacion@ie.cx
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Isabel Diaz Ayuso
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Total post: 35 (1 2 reels) : ﬁgn:;z&;%%;cﬁrgg\;iimbre al 30 de noviembre

e

Total Impresiones: 31.592

CONGRESO NACIONAL DE . Visitantes 4 Porcent
PACIENTES Y PROFESIONALES ) ) )
ERYMES Interacciones: 1.350 s Espafia 1173 7336%
S.M. la Reina dofa
Letici identa del 15 Estados Ueedas 164 10.34%
eticla, presidenta de Web Congreso (no portal):
Comité de Honor del 2 850 visit o 12 200%
i ¥
VI Congreso de LIRE y visitas Lo N
CONGRESO ONLINE ar bdxico 27 1.70%
Inscripcién gratuita
Acceso 24 horas
0 W Faises Bapos 25 158%
www.congresalire.es
> w Angontina 20 136%
VICONGRESO NACIONAL DE PACIENTES J Venanela 20 1.76%

Y PROFESIONALES ERYMES

HREUMAOLVIDADOS
#CONGRESOLIRE

www.congresolire.es
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Impresiones Promedio alcance/dia Vistas del perfil Clics en la web Contenido total

10000

5000

1 Nov 5 Nov 9 Nov 13 Nov 17 Nov 21 Nov 25 Nov 29 Nov
PACIENTES Y PROFESIONALES TISERIONALRE BRI Y PROFESIONALES ERYMES
ERYMES .

La Escuela =
Inclusiva. (Qué
eslo que falta

para que sea

una realidad? l o
3 m CONGRESO ONLINE.

MANANA
COMENZAMOS EL 5.M. Ia Reina dofia
#CONGRESOLIRE Leticia, presidenta del

s

Comité de Honor del

VI Congreso de LIRE

.
iINSCRIBETE! ———

Inscripeién gratuita

LINKEDIN a

Crecimiento
198+
Seguidores

200
190
180
170
1 Nov 4 Nov 7 Nov 10 Nov 13 Nov 16 Nov 19 Nov 22 Nov 25 Nov 28 Nov
21 0.7 0.72 92.2 95.38 0.97

Seguidores Seguidores diarios Seguidores por publicacién Impresiones diarias Impresiones por publicacidn Publicaciones por dia
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FACEBOOK

Crecimiento
78+
Contenido total
2754
2752
2750 . |
1Nov 4Nov 7 Nov 10 Nov 13 Nov 16 Nov 19 Nov 22 Nov 25 Nov 28 Nov
Me gusta Me gusta diarios Me gusta por publicacién Vistas de pagina al dia Publicaciones por dia Publicaciones por semana

WEB

Analiticas web

2850+ 17004+ 1586+
Péginas vistas Visitas Visitantes Publicaciones Comentarios

300
200
g Pp=:
100 e
0
1 Nov 4 Nov 7 Nov 10 Nov 13 Nov 16 Nov. 19 Nov 22 Nov 25 Nov 28 Nov
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EVENTOS LIRE

Webinars LIRE




L]
B* Préximo webinar LIRE
Jueves 9 de mayo | 19,00 h.

EXCLUSIVO PARA ENTIDADES DE LIRE

HERRAMIENTAS
INTELIGENCIA ARTIFICIAL
PARA EL DIA A DIiA DE LAS
ORGANIZACIONES DE

sde hoy
po con la |IA

Liga Reumatolégica Espainola (LIRE)

ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS
20 de marzo 2025

WEBINARS LIRE

22 de mayo

Avances en la participacion del
paciente ERYME en el Sistema

de Sanidad.] Informe LIRE

« 17:00h. Bienvenida. Ana Vazquez, Presidenta de LIRE
* 17:10h. Presentacion del Estudio de LIRE, a cargo del equipo
investigador: Alfredo Bohérquez
¢ 17:20h.Mesa redonda:
o Fatima Rodriguez. EUPATI Espafa. Consejo Asesor del
Servicio Galego de Salud
o Marta Gasol. Uso racional del medicamento de Catalunya.
o Maria José Rodriguez, Instituto de Experiencia del
Paciente.
o Alfredo Bohérquez, consultor.
o Modera: Elisenda de la Torre, Vicepresidenta de LIRE y
Patient Advocacy.
* 18:00h. Clausura

www.lire.es

s i

17 de junio

0 \  Alos asistentes
| . " . al webinar se
\ =" \  les remitira un
\~ \  RESUMEN
\ " \ EJECUTIVO del

| estudo
17 ®r:00

liRe 50  WEBINAR

www. lire.es
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Impactos de Prensa. Clipping de
Prensa

5 en Agencias de 8 en Medios
Informacion Especializados

noticias sociedad salud

SALUD

Los reumatélogos y sus pacientes reclaman “revisary
actualizar” la Estrategia de Enfermedades Reumatoldgicas
y Musculoesqueléticas

7 en Periédicos 8 en Medios y
Digitales portales online

30 NOV 2024 |14:20H | MADRID

—X SERVIMEDIA

@ El cuarto Congreso Nacional de Pacientes y i de Enfer icasy
(d) Musculoesqueléticas concluyé este sdbado con un llamamiento undnime a “revisar y actualizar”

> la de Enfer 6 y Musc léticas del Sistema Nacional de

f Salud (SNS).

in

(94 Uy
8 Acceso clientes £
L] < NEWS
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irini . Fecha MEDIO
6 de junio Manifiesto Europeo
EULAR 2024 - 2029 6-jun. Infosalus - Europa Press
i 6-jun. Infobae
— I ' 6-jun. Moncloa
Reumatdlogos de toda Europa instan a promover o o e, £ s i e e 6-jun. Siglo XXI
una respuesta politica a los retos de las e ottt St o 1 e om o8 6-jun. Noticias de Salud
enfermedades reumaticas o ) o . :
Las asociaciones de pacientes, cientificas y médicas 6-jun. LADO.MX

]
Media$SiMarkt de Reumatologia europeas hacen un llamamiento
Nintendo Switch - Modelo OLED

Con Marlo art S Deluxe urgente a los partidos en un Manifiesto de cara a
las proximas Elecciones Europeas

* Las enfermedades reumatologicas son &l segundo motive mas frecuents de
consulta médica y representa entre el 10 y el 20% de los pacientes atendidos en
Atencidn Primaria.

* Estas enfermedades afectan a uno de cada cinco europeos, alrededor de 120
millones de personas {12 millones de espafioles) y representa un coste directo
equivalente al 2% del PIB de la UE, unos 240.000 millones de euros.

* Llas asociaciones reumaticas reclaman tants al Gobierno como a3 las
Comunidades Auténomas una revision de la “Estrategia de Enfermedades

=X
8 ' ¥ cCurso Inteligencia Artificial

Infosalus Pt e 6o 241858 UNIDADES LIMITADAS Reumaticas del Sistema Nacional de Salud™ que no e actuzliza desde 2012,

OO anewstte atcass com

MADRID 6 Jun. (EUROPA PRESS) -

La Liga Reumatologica Espafiola |URE), ks asociacién de profesionales afines a la Reumatologia
Oipeoceusma v b Sociedad Espafiola de Reumatelogia (SER), junta 2l resto de las aspoiaciones surapeas,

La Liga Reumatoldgica Espariola (LIRE), la asociacion de profesionales hacen un llamamients urgante para apeyar el Manifiesto Europeo de la Alianza Eurcpea de Asociaciones

afines a la Reumatologfa Openreuma y la Sociedad Espafiola de
Reumatologia (SER), junto el resto de las asociaciones europeas, hacen un

det Reumatologia {EULAR) para promover una respuests uropes a los retas sanitarios y socioecandmices
de las enfermedades reumiticas y muscuboesqueléticas (ERybIE). Estas entidades han enviado a todos los

llamamiento urgente para apoyar el Manifiesto Europeo de la Alianza partidas politicos gue se presentan @ las pragimas Clecciones Curopeas del 8 de junio el Manifiesta y han
Europea de Asociaciones de Reumatologia (EULAR) para promover una salicitado su adhesion al misma.
respuesta europea a los retos sanitarios y socioeconémicos de las

Mediante este manifiesto EULAR insta a la Unién Curopea y a los gobiernos nacionales a desarrallar

{ ERYME).
4 (ERYME) astrategias y medidas lagislativas ¥ na legistativas para abordar 13 propuestas concretas desarcrolladas en
Jos siguientes tres spartados: Calidad asistencial con ks mejara de la prevencion, o diagnastico precoz, el
jiente v la rehabilitacidn de las ERuhdE: pelitica secial para mitigar ls carga de las EBybdE #n la calidad

de vida relacionada con la calud, la educacian y el emplea; & investigacion e innovacitn mediante «f

trata

dasarralle de mejores estrategias de prevenciin v tratamiento de las EBIE. Tambidn el Manifieste EULAR
reconoce los esfuerzes de las Nadanes Unidas para impubar una respuests sanitaria a las enfermedades
crdnicas no transmisibles o través de cus Objetivos de Desarrallo Sostenible y la ambiciosa agenda de salud
de s Unicn Europea, a través de iniciativas como "Juntos més sanes" y el programa EUdMealth.

EULAR reclamas con urgencia una respussts coordinada a nivel europeo para proteger 3 los civdadanas,
les sisternas sanitarios ¥ de ayuda sacial, asi coma la ecanamia, del impacts de las ERyME. A menuda
denominadas "enfermedades invisibles", estas afecciones no reciben la atencion adecuada por parte de
les responsables poliicos ni del poblice en general, & pesar de ser el segunde motive mids frecuente de

cansulta médica y representar entre el 10y el 20% de los padentes atendidas en Atencidn Primaria.
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h_ebu a LAVANGUARDIA Fecha MEDIO
= 19-oct. La Vanguardia (Marcha Solidaria Dolor)
Reumatologia del Hospital Doctor Peset se prepara 19-oct. ElDiario de Madrid
para ascender al Antfto con pfl:sonas diagnosticadas N . o B Fioss el
de diferentes patologias reumiticas 150 personas de toda Espana participan en
. P 7 21-oct. Infogeriatria
+ L iuicistia prstends dar visfilidad = Las enfemedsdes eumitices y Madrid en la I Marcha Solidaria contra el Dolor oc g
autoinmunes, a:i como promover el gjercicio fisico 22-oct. IEFS (Instituto Espafnolde Formadores de Salud)
® La zetividad, en la que participa la alpinista Araceli Segarrz, ha side » Uno de cada cuatro espafioles tiene dolor cronico
declarada de interés social por la Socied 4 Espafiola de Reumatologia 22-oct. Europa Press Social
Valencia (02.10.24). El servicio de Reuma 7? =1 Universitaria 23-oct. Noticias Ciudadanas
Doctor Pesat ha pussto marcha wn 8(//77 T MNzar las
enfermedades raumaticas, antoinmunes, ar /t 44/7@ T e 23-oct. 20 Minutos
dzeas, al nusmo tempo gque s2 promueve U t %

Bajo 2l nombre “BepmAneta”, 12 inietz patO/O 4

S Saf
unoz 20 ml:egr:umes ﬁcmna.du por . /aS,-eU paC/éDf ﬁodeg,.
i mpmtd o B Mt SScg, N
del Aneto, el pico mas alto de lo T 'Cas N
peninzula ihérica, con una alttud

“Cueremos dar a conocer la esp :
perscnas gue conviven con las . a y F } 1K / { //7,!\
no afectan sélo 2 gente da o 5
explicado la doctora An
Universitario Doctor Pazat

(Servimedia)

SERVIMEDIA

Entre laz enfermedades ¢
artritiz psoridsica, la art
sistémico, el sindrome

1a ezclerosis sistémicr

MADRID, 19 (SERVIMEDIA)

Griinenthal Pharma celebro6 este sdbado su primera Marcha

Solidaria contra el Dolor en el Parque Juan Carlos I de Madrid

bajo el lema ‘Cada paso cuenta’ con el objetivo de visibilizar esta Antindd qukado;
patologia que afecta al 26% de la poblacién y en la que han Mostrar detalles
participado unas 150 personas de toda Espafia

“Buscamos motiv
problamas da mov

- - a,
ob]!hinoﬁd.lm.nm..l" e T A s
de s0mos un equipo . n dicha iniciativa se han implicado ademds de pacientes con
que b = dolor crénico y sus familias, alrededor de 23 sociedades
dac o cientificas y 14 asociaciones de pacientes de todo el pais.
También se sumaron a la marcha profesionales sanitarios y
Aranlandacs An Oriimanthal fam Al nvanAcita An mactyar Al nadar
Fecha MEDIO

12-oct. Somospacientes (ReumaAneto)
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[ s

infosalus / asistencia

Liga Reumatolégica Espainola (LIRE)

LIRE reclama la actualizacion de la Estrategia de

[

Infosalus ot st 2

OOO mmewsierer
MADRID 2 Dic. (EUROPA PRESS) -
La Liga Reumatolégica Espafiola (LIRE) hace un llamamiento al Sistema

Nacional de Salud (SNS), durante el VI Congreso Nacional de Pacientes y
i A

a RS

Enfermedades Reumaticas del Sistema de Salud
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3-12-24 Somospacientes

Sibad, 30 de noviembre de 2024

Pacientes, médicos y cientificos reclaman la actualizacién
de la Estrategia Nacional de Enfermedades Reumaticas del
Sistema Nacional de Salud, que no se revisa desde 2012

+ ElCongreso de la Liga Reumatolégica Espafiola (LIRE) eencluye hoy y ha
reunido a expertos y pacientes para abordar los retos y avances.

+ 120 millones de europeos y 12 millones de espafoles eon enfermedades
reumaticas y musculoesqueléticas (ERYMES). Estas enfermedades
supenen una carga econdmica equivalente al 2% del PIB.

+ Desde LIRE, OpenReuma y SER se hace un llamamiento a las
autoridades sanitarias para gue prioricen esta revisidn y trabajen en
conjunto con las comunidades auténomas, los profesionales de la salud
y las asociaciones de pacientes.

El VI Congreso Macional de Pacientes y Profesionales de Enfermedades Reumdticas y
Musculoesqueléticas (ERYMES) concluye hoy 30 de moviembre con un Uamamienta ungnime &
revizar y actuslizar la Estrategia en Enfermedades Reumdticas y Musculoesqueléticas del
Sisterna Macional de Salud (SNS). Este lamamiznto lo ha realizado la Liga Reumatoldgica
Espafiola (LIRE), organizador del congreso y que redne & 35 asocieciones de pecientes de toda
Espaiia que representan a unos 11.000 pacientes, la Sociedad Espafiola de Reumatologia (SER) y
la esociacidn de profesionsles afines a la Reumatologia OpenReuma. El congreso ee inaugurd el
pasado 27 de noviembre y ha reunido & expertos y pacientes para abordar los retos y avances en el
&mbito da eatas patologias.

“EL V1 Congreso LIRE ha servido como plataforma para visibilizar los desafios gue enfrantan los
pacientes con ERYMES y subrayer la urgencia de actualizar el Plan Macional. Desde LIRE,
OpenReuma y SER =e hace un lamamiento & las autoridades sanitarias para que prioricen esta
revizidn y trabajen en conjunto con las comunidades autdnomas, los profesionales de la salud y las
asociaciones de pacientes para lograr un sistema més inclusivo y equitativo®, explica la presidenta
de LIRE, Ana Vézquez. La Estrategia en Enfermedades Reumdéticas y Musculoesqueléticas
(ERYMES) del SMS fue lanzada en 2012 con el objetive de reducir la prevalencia, mejorar la atencidn
integral y garantizar la equidad en el acceso & tratamientos para las personas afectadas. Sagin los
expertos reunidos en el Congreso, el escenano actual exige una actualizacidn urgente para reflejar
los cembios demogréficos, tecnoldgicos y sociales de |a dltima década.

Mesa redenda: Plan Nacional de ERYMES. Una asignatura pendiente
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ULTIMOS 12 MESES
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Ingresos LIRE ano 2024:
INGRESOS

m Subvenciones ® Fondos Propios ® Patrociniosy colaboraciones

MEMORIA ECONOMICA

Origen de los ingresos de LIRE
durante el ano 2024:

* 40% de subvenciones publicas a
programasy actividades de la
entidad

* 45% de patrociniosy
colaboraciones a proyectos propios

* 15% correspondieron a cuotas de
los socios y entidades miembro



Distribucion de los gastos 2024:

GASTOS

B Personal ® Mantenimiento

B Proyectos

MEMORIA ECONOMICA

El 45% 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 30% fueron gastos de realizacion
de proyectos (Congreso)

Ningun miembro de la Junta Directiva
ha recibido retribucion alguna.




Liga Reumatolégica Espanola (LIRE)

= ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS
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Muchas gracias

LIGA REUMATOLOGICA ESPANOLA, asociacién de organizaciones y personas con enfermedades reumaticas y musculoesqueléticas
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