Memoria de actividades
2021

e [ [G] Comunidad de personas que conviven Uga
Sa o Reumatologica
\G\Y J U conentermedsdes reamstiess ™~ e



Presentacion (1/2)

Gracias por interesarte por nuestra labor a lo largo de este ano 2021 que dejamos atras. En este
documento encontraras un repaso a las distintas lineas de trabajo que desarrollamos desde la
Lliga Reumatoldgica Catalana.

El objetivo principal que guia nuestro trabajo es el de mejorar la calidad de vida de las personas
gue conviven con una enfermedad reumatica.

Este 2021 ha sido el segundo ano bajo las condiciones de trabajo excepcionales derivadas por la
pandemia del Covid19. Hemos intentado adaptarnos e introducir aquellos cambios necesarios
para modernizar nuestra actividad.

A pesar de las dificultades hemos seguido creciendo en personas asociadas, y en personas
atendidas: 228 personas atendidas por via telefénica y whatsapp y 299 servicios han realizado
nuestros profesionales.

Todo ello ha sido posible por el trabajo y la implicacion de muchas personas e instituciones, a las
que agradecer su contribucion: Des de la Junta Directiva, pasando por el equipo técnico,
miembros de las comisiones y grupos de trabajo hasta nuestras entidades partner,
patrocinadores y administraciones publicas.
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Presentacion (2/2)

En esta presentacion nos gustaria destacar lo siguiente:
- Hemos puesto en marcha el entorno comunicativo bajo la marca Reu+ y el dominio reumas.org.

- El programa de formacion va cogiendo forma. Y se consolida como una herramienta clave en la
consecucion de nuestro principal objetivo.

- Nuestras actividades se realizan principalmente online pero en la medida de lo posible hemos intentado
organizar actividades también en formato presencial.

- De nuevo pudimos realizar nuestra caminata solidaria para reclamar mayor visibilidad de las
enfermedades reumaticas.

- El programa de atencion a las familias, infancia y jé6venes pasa a ser una de nuestras prioridades de
trabajo.

- Y seguimos comprometidos con las tareas de sensibilizacion, apoyo a la investigacion y a la mejora de
la calidad asistencial.
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Nueva web www.reumas.org

Reu+, red virtual para personas con enfermedades

reumaticas. ‘
Comunidad de personas

Reu+ es una plataforma online para unir a las personas gue conviven con una

que quieren convivir con su enfermedad reumatica de enfermedad reumatica

forma activa y positiva.

Reu+ es un espacio virtual donde encontrarse, .
acompanfarse, ayudarse, y formarse. Un punto de /\
encuentro donde poder colaborar para el progreso en el // -
conocimiento de las enfermedades reumaticas, su d *.5*;

tratamiento y su manejo en la vida cotidiana.
[FE&U]ar WWW.reumas.org

Whatsapp: 685 66 21 85

www.reumas.org
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Atencion integral a la persona

228 personas atendidas por via telefénica y whatsapp

Enfermedad
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Comunidad de personas que conviven
con enfermedades reumaticas

299 servicios realizados por nuestros profesionales

Temas sociales; 5%

Temas legales; 7%

Fisioterapia; 37%

Psicologia; 34%

Nutricion; 16%
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Atencion integral a la persona

98 personas participan de los Grupos de Ayuda Mutua
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Datos resumen

140 nuevas personas asociadas en 2021
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Datos resumen

Enfermedades
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[ Comunidad de personas que conviven
con enfermedades reumaticas

Otras enfermedades:
* Arteritis de Takayashi

« CAPS

» Cifosis

» Condrocalcinosis
* De Peget

* Dermatomiositis
 E. Bechet

- E. Still

* Ehler Damlos

» Esclerodermatomiositis
* Hipofosfotaria

* Lumbalgia

« S. Crohn

+ S. Raynoud
 S.Tiezse

* Uveitis
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Datos resumen

Edad de las personas asociadas

Género de las personas asociadas

23,4% Masculino

76,6% Femenino

@ Menorde14 @ 14-17 © 18-25 ® 26-35 @ 36-50 @ 51-70 ' Més de 71
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Datos resumen
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Datos resumen
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Datos resumen

Impulso del canal Youtube

De 1.100 visualizaciones en 2020 hemos pasado a 12.751 en el 2021
Impresiones: de 11.100 a 194.787

Campana en redes sociales

Promocidn actividades y trucos para llevar mejor el confinamiento y, al mismo tiempo, a mejorar los sintomas de
una enfermedad reumatica.
Mas de 350 posts

Talleres terapéuticos

* Ejercicio fisico online: alcance en Facebook de 19.625 visualizaciones.
* Grupos estables de actividad semanal: Yoga en silla, Musicoterapia y Mindfulness
* Nordic Walking: 6 salidas

Charlas y tertulias online
16 charlas y tertulias. Mas de 21.700 visualizaciones
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Mejora de |la calidad de vida

Talleres semanales

Vivimos el E@ﬂﬂ‘ﬂﬂ
Ejercicio! “ =

Sesiones por facebook
live con Angélica Soler
Fisioterapeuta de Reu+

Cada martes
9:00-10:00h E

Tel. 685 66 21 85
www.reumas.org |

Yoga ensilla

Con Isabel Castané

Cadamartesalas 17h
Precio a personas socias:
15€ al mes

[ Comunidad de personas que conviven
con enfermedades reumaticas

Taller de

Taller de
Mindfullness

A cargo de Sara Muntadas
Psicologa de Reu+

Whatsapp: 685 66 21 85 = r{,‘j
www.reumas.org B:J\YJ‘[U]
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Mejora de |la calidad de vida

Talleres semanales

Vivimos el E@ﬂﬂ‘ﬂﬂ
Ejercicio! “ =

Sesiones por facebook
live con Angélica Soler
Fisioterapeuta de Reu+

Cada martes
9:00-10:00h E

Tel. 685 66 21 85
www.reumas.org |

Yoga ensilla

Con Isabel Castané

Cadamartesalas 17h
Precio a personas socias:
15€ al mes

[ Comunidad de personas que conviven
con enfermedades reumaticas

Taller de

Taller de
Mindfullness

A cargo de Sara Muntadas
Psicologa de Reu+

Whatsapp: 685 66 21 85 = r{,‘j
www.reumas.org B:J\YJ‘[U]

Lliga
Reumatologica
Catalana



Mejora de |la calidad de vida

Online

TERTULIA 18 DE JUNIO, 18H

EN COLABORACION CON LA LIGA REUMATOLOXICA GALEGA

[F@LJ<r 12 DE MAIG, 18H

2o TERTULIA Dra. Mireia
Dr. Emili Lépez Corbeto .
Gémez iy N \
FIBROMIALGIA mfﬁ,p’fig:’ﬁég reus Irg" entipges e [a ..
www.reumas.org whatsapp: 685 66 2185

[F&lUJsr 12 DE MAYO, 18H
e TERTULIA

Dr. Emili

Goémez
FIBROMIALGIA

www.reumes.org
whatsapp: 68566 21 85

C()mO aliViar el TERTULIA 14 DE JULIO, 18}
dolor crénico con el Dr. Cristobal
Yoga Terapéutico Orellana

20 de diciembre, 18:30 h

Charla online gratuita para soci@s
de Reu+ | jIncluye practica!

FEUY aunpars: ccove L

TERTULIA

20 D'ABRIL, 18H

Joan
Ot Serra
GINECOLOGIA | \
MR AUTOIMMUNE L

www.reumas.org
Whatsapp: 685 66 21 85

[rEell

Fels

F

Comunidad de personas que conviven
con enfermedades reumaticas

TERTULIA

3 DE MARZO, 18H

Lopez C
REUMATOLOGIA
PEDIATRICA -

whatsapp: 685 66 2185

TERTULIA

24 DE FEBRERO, 17H

TERTULIA
31 DE MARZO, 18H

NIUS
MARCHA NORDICA

whatsapp: 685 66 2185 www.lligareumatologica.org

TERTULIA

17 DE FEBRERO, 18H

VACUN
Y REUMATISMO

whatsapp: 685 66 2185 www.lligareumatologica.org

ILIVEL

Autoinmune y
Autoorganizada

Jueves dia 13 A las 20:60
(horario madrid GMT+2)

En directo desde
@reu.mas

P
SR, tacuchara

Alimentacion
Antiinflamatoria

N ine aAm

con Claudia Llog

17 de junio
17:00h
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Mejora de |la calidad de vida

Presenciales

Miércoles, 29 de
septiembre, 18h

Ta ller de Hospital de
Musicoterapia

Edificio del Conocimiento
6 de novembre, 17 h

Av Francesc Ribas s/num
08402 Granollers

Centre Civic El Turé »Aforo limitado,

C/ Mare de Deu del Carme, 9. ig’jg:ggms confirmar :
Sant Viceng dels Horts @ C h i d = ,‘\
k aria ae j

. 98 Monica Mercada
8IRS oyiDATE!

#

www.reumas.org . F@ME“}

Whatsapp: 685 66 21 85 Galapagos abbvie L4

- el

Galapagos obbvie L4

Lunes, 29 de noviembre

18:30 f"’l | Sede de Lleida F@Mﬂj

Espai d’Entitats de Salut
¢/ Henry Dunant, 1| 25003 Lleida

Charlade

Dr Sergi Ordéiez

Como ha evolucionado

el Covid enrelaciona las
enfermedades reumaticas
y qué perspectivas hay

Acto de homenaje

y agradecimiento a
Toni Modoly Pepe Sala
por su labor al frente de
la Sede de Lleida

www.reumes.org
whatsapp: 685 66 21 85 Galapagos apbvie (4

[ Comunidad de personas que conviven
con enfermedades reumaticas

Jueves 11 de noviembre
ciiberiat 48, 5ajos-06012 || ST
Te presto
mi historia

Miren
Amestoy

nos cuenta su

experiencia con
una enfermedad
reumatica autoinmune

www.reumas.org
whatsapp: 685 66 21 85 Galapagos cobvie L1

Nutricion reu=

Integrativa

Con Tania Gonzalez Penadés,
Dietista- Nutricionista
colegiada N°
CAT-001452
Presencial y online
Préxima visita
presencial: Viernes
12 de noviembre

Whatsapp: 685 66 21 85 www.reumas.org

Galapagos obbvie L[4

Liiga
* Reumatologica

Martes, 30 de noviembre

19:00 h | Sede de Barcelona [ﬁ@wtﬂl

c/Llibertat, 48, Bajos.08012
También online con inscripcion previa
Nuevos Enfoques
terapéuticos en
Fibromialgia

Dra Mla
Angeles
Idiazabal '\

EVENTO EXCLUSIVO
PARA PERSONAS SOCIAS

Www.reumas.org

whatsapp: 685 66 21 85 Galapagos obbvie {4
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Mejora de la calidad de vida Rk

Caminata =
Solidaria

por las
Enfermedades
Reumaticas

Sabado

16 de octubre
Salida 9:30 h

Parc del Falgar
(Les Franqueses
del Valles)
Distancia del
recorrido: 6 Km

Cuota solidaria

a partirde 5€
(Incluye bebida y bocadillo)

Inscripciones: www.reumes.org
0 a la salida el mismo dia.

# rl:l AT
‘| | |' Generalitat de Catalunya
Generalital de Catalunya Departament de Drets Socials
Departament

de Salut
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Programa de formacion

Participantes Ediciones [ Total horas
Formacioén Bienvenida 30 2 6
Formacion Alfabetizaciéon 15 1 21
Formacién Reuma Expert 33 2 30
Formacié Mentoria 10 1 3
88 6 60

aaaaaa
sesceece
e® *0 ey
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Programa familias, infancia y jovenes

rEel]

JORNADA ONLINE PARA FAMILIAS DE NINOS,
NINAS Y ADOLESCENTES CON
ENFERMEDADES REUMATICAS PEDIATRICAS

SABADO 23 DE OCTUBRE DE 2021

--- e e

Comunidad de personas que conviven
con enfermedades reumaticas

PR M
& .. T

SJD Sicmsene

) NOVARTIS

JORNADA SOBRE EL DOLOR INFANTIL
EN LAS ENFERMEDADES REUMATICAS

SABADO 27 DE NOVIEMBRE DE 2021
16:30 - 18:00 H

juntos
podemos
afrontarlas!

[ 4 5 &
B:I@[Lj]n{]: w. L Gebro Prharma  INSCTipCiones en:
LI ROV s www.reumas.org
hinaty Uign 3
Renaseiics U NOVARTIS w whatsapp: 685 66 21 85
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Programa familias, infancia y jovenes

Angustia reue Incertidumbre:
Inf:

a ntil Herramientas practicas
ante una para vivirla en positivo.
enfermedad 16 de julio, 18:30 - 20:00 h
reum* tlca Taller online www.reumas.org

\ . IRC U R
.1._ ; 'Qf., FY : g E N 18, , .

L
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Sensibilizacion

Viernes, 10 de diciembre de 2021
alas 19:00 h. SAVE THE DATE

5% Jornada para Pacientes y
Familiares con

Enfermedades Inflamatorias

y Autoinmunes Sistémicas

Centro Médico Teknon
Grupo Quirénsalud

Formato Webinar
con didlogos interactivos

EI* Er:l..‘ CENTRO MEDICO TEKNON

ISADMU wnuas Wiquiransaiud

o Comunidad de personas que conviven l!-'-(l;g.matolbg'ca
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Sensibilizacion

AN | SIMPOSIO DE ENFERMEDADES AUTOINFLAMATORIAS e

PP B KD

i EN PACIENTES ADULTOS: :

Preguntas al experto - [Fel
COORDINACION: SABADO 8 de MAYO 2021 {73
José Harmander Rodrigues
m?ﬁlmuﬂgn LINK ACCESD WEBINAR:

B iiRsivOUTU BEPMEAREDO
Inscripclones 2 través de wwwalaclipic.com -3
Informacién y contictn HAZ TUS PREGUNTAS AQUI:
Maria Torress, Auls dinic @ (1]
miiormensictinic cal #FPACIENTES
B49857463
U aula Clinic one LL Fetmoniely b
U NOvARTIS

SIS smppm= oy @sobi

..... =1

Comunidad de personas que conviven
con enfermedades reumaticas

rEel]

O eeo
232 e ©

PLATAFORMA DE ORGANIZACIOMNES
DE PACIENTES

V CONGRESO o) |1]]]3
DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES
NECESIDADES DE SALUD

DESDE LA EXPERIENCIA
DEL PACIENTE

#CongresoPOP

plataformadepacientes.org

cotvie o (-b Pusmeriony G0 e @Dawei. eeeparor a2 Gaso @

%
.....
YT K
seecovce
e 00 0,
e®e®,
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Sensibilizacion

f
XPATIENT =@ &

CONGRESS
EL CONGRESO SOBRE
EL CAMBIO DEL MODELO
ASISTENCIAL
28 y 29 de septiembre 2021

‘.‘f" ¥
< Experiencias y debate

INTEGRAR EFECTIVAMENTE LA
EXPERIENCIA DE PACIENTES

(i *

gy -

3 "

o

Ana Maria Ullan, MD
UNIVERSIDAD DE SALAMANCA
rada de

Elisenda de la Torre | REU +
LLIGA REUMATOLOGICA
CATALANA

«Reuma Expert. capacitemonos
para transformars=

freu_mas

Silvia Millat | GERENCIA TERRITORIAL
METROPOLITANA SUD

«Guia para

@&, _
xpatientbcncongress.com
#XPatient2a

29 septiembre | Congreso

ilnscribete!

Alex Trejo | ONSANITY SOLUTIONS
Joan Fernando, MD | HOSPITAL
CLINIC DE BARCELONA

«XPAQ: Evaluacion digital de la
experiencia de profesionales y
pacientes para completar la definicion
de valor de un servicio»

@on_sanity | gjotaefape

Organizan: Impulsa: Patrocinan:
m' TIC |Salut o oy
CLINIC el‘.!"ﬁga!' @ St pr @anirtiquide AMGEN (i) oxeensaue  BIBRAUN — B

Haspital Univessitar
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Sensibilizacion

2 . 0 e et 2t | @I PRMIGdiCD

[FEUs>

>» Mesa Redonda. Gestion del dolor cronico

elPeriddico ! e m e m s am

Serata de una enfermedad con una alta
incldencia pero aiin con escaso reconocimiento

Esta afectacldn es la sequnda causa més
habitual de consulia en los centros sanitarios

T ENFOQUE MULTIDISCIPLINAR

T o 3R i

fianGe suun a0 Hpo -
8 ok crenica y i
ham cu 52 b gt

om contos de stonodn gimara. Mo -

==—=— mentalidad ante
e bl - -

—=== eldolorcronico

fip ot ,,:‘: Los participantes en un encuentro organizado por

kil kot K El Periodicoy Grinenthal Pharma coinciden en la

yassmspmramacenm  necesidad de un enfoque holistico para atenderuna
iy enfermedad que afecta al 30% de catalanes
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Represeniantes del ambito
médico, politico y de los pacientes
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Sensibilizacion

rEel]

© EL PAIS
Por qué 3 de cada 4 pacientes con
G’tritis reumatoide son mujeres

Comunidad de personas que conviven
con enfermedades reumaticas

reu.mas [B) 3 de cada 4 pacientes con #ArtritisReumatoide son
mujeres, jpor que?

@el_pais recoge 4 testimonios sobre el diagndstico de la AR y la
lucha por hacer posibles proyectos vitales, entre ellos el de Elisenda
de la Torre @eli_senda3dl , presidenta de la Lliga Reumatelogica
Catalana:

«Aquel diagndstico lo cambid todo. Logré acabar mi ingenieria,
pero el aterrizaje en la vida laboral fue otra cosa. (..} Yo he llegado a
necesitar silla de ruedas. Tras vanos cambios de medicacion, el
dolor y la inflamacion se han reducido tanto como para permitirme
hacer voluntariado en la Lliga Reumateoldgica Catalana, de la que
soy presidentas,

&8 QY Bravo por toda la labor que hace nuestra presidenta para
visibilizar las enfermedades reumaticas.

Qv W

.3,.’ Les gusta a eli_senda360 y 86 personas mas
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Sensibilizacion

EPISODIO 5 renr  reu.mas * Siguiendo .

esp sy rewmas Reposted from @causa.social 1 de cada 4 esparioles, o lo

'Ivnux gue s lo mismo, 12 millones de persona de nuestro pa’is, y sin
contar la poblacién infantil. Una cifra elevada, jverdad? Son
mujeras y hombre que padecen alguna #EnfermedadReumatica.

El denominador comun es el dolor en las articulaciones. Un dolor
tan incapacitante que afecta a la calidad de vida de las personas

¢
\ que las sufren, tanto gue inclusos las enfermedades reumaticas son
Q la principal causa de baja laboral y jubilacion anticipada, siendo.
) 1‘} ademas, una de las primeras causas de #discapacidad.
."u " ¥ ;
Reur r]atolog ICa Para conocer de cerca la realidad que viven las personas que
L b Cafilana conviven con alguna enfermedad reumatica nos acompafia en este

nuevo episodio @la.lliga. Con 30 afos de historia, esta asociacidn
sin animo de lucro representa al colectivo de estas personas para
mejorar su calidad de vida y asegurar su inclusion social.

Qv N

.” Les gusta a eli_senda360 y 92 personas mas

MERD DE 2021 e®o
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Sensibilizacion

ORTA EL TEU BENESTAR
A PARTIR D'OCTUBRE

®ete® FES-TE SOCI ARA |

coessss APROFITA LA QUOTA DE 0€
*ceee’” FINS A GENER DE 2021
L

Liiga Informa't al: 685 66 2185

Reumatologica 2 e .
Catalana |a|||gct@|||gcxreumato[og|ca.org

Comunidad de personas que conviven
con enfermedades reumaticas

Jornada por el Dia

contra la Violencia -

de Géneroy el Dia [FEUer
de la Discapacidad

Viernes 3 de diciembre
18:30h | Por zoom y facebook

‘Www.reumas.org

Whatsapp: 685 66 21 B5 Galapagos abbvie :4 obro Phar
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Sensibilizacion

'ivnux NICIO  EXPLORAR (O BUSCAR [ pescarcar arp |

Por Causa Sacial Causa Soci

EPISODIO 3 | Lliga Reumatolodgica Catalana
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Podcast

Mundo y sociedad
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Vpartir ly We gusts o Mas
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[ Comunidad de personas que conviven
con enfermedades reumaticas
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HABLEMOS DE

TU VOZ PUEDE SER MUY UTIL FRENTE A LA ARTRITIS

REUMATOIDE

Comparte: ¥ §

Awvalado por:

a

conartritis

’
g’ ARz

atepar

El contenide gue se proporciona en este sitic Web es informacion general con fines formativos v en
ningtn case debe sustituir la consulta ni las recomendaciones de tu médico.
Conzulta con tu profesional sanitario si tienes dudas acerca de tu zalud.
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Sensibilizacion
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Comunidad de personas que conviven
con enfermedades reumaticas

Elisenda de la Torre, nos representé en la 1a
reunién del Area de Resultados en Salud del
Observatorio Sedisa de la Gestidon Sanitaria,
para hablar desde la perspectiva del paciente
en la necesidad de optimizar resultados en
salud.

Elisenda recalcd la importancia de la
participacion del paciente en todo el proceso
de recogida de datos de PROM's y PREM's, asi
como de lo necesario que es saber qué datos
interesa a los pacientes que se recojan.
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Mejora de la calidad asistencial

» Mejora de la Experiencia paciente Hospital Vall d'Hebron y Hospital Clinic de Barcelona

» Participacion en proyecto AMPHOS 7a Edicion: La asistencia sanitaria que queremos en
2025

» Participacion en tomas de decisiones con criterios multiples (MCDA)

» Participacion en IPT’s (Informes de Posicionamiento Terapéutico)

» Participacion en grupo de trabajo para la transformacion de la Farmacia Hospitalaria

» Protocolo prevencion del acoso sexual y la violencia de género para la Lliga RC

o) [ Comunidad de personas que conviven Uga
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Investigacion

* Programa piloto de entrenamiento fisico para mujeres con osteoporosis

¢Ets donai tens entre 5o i 65 anys?

;Et preocupa la salut dels teus ossos?

¢T'agrada fer activitat fisica?

' Harpy Bones

Fes exercici durant la menopausa per enfortir els teus
ossos i millorar la teva salut

Participa en un programa d’entrenament de 3 sessions
setmanals durant un periode de 6 mesos i conduit per
especialistes en medicina de I'esport

[ Comunidad de personas que conviven
con enfermedades reumaticas

Organitzat per: Co-financat per:

i~ Fundacio Co-funded by the

1 . .
& é Salut i Envelliment Erasmus+ Programme
“~ UAB of the European Union

Amb la col-laboracié de:

claror

més que fitness! SAGRADA FAMILIA

Programa gratuit i limitat a 15 persones
Inici: Setembre 2021

Sessi¢ informativa:
Dijous 15 de juliol a les 17 h (5 tarda)

> Uoc:
Sala d'actes del Centre Civic Sagrada Familia
(C/ Provenga, 480)

» Aforament limitat

> Obligatori I'us de mascareta i
mantenir la distancia de seguretat

> Cal confirmar assisténcia
fsie@uab.cat, Tel. 93.433.50.30

Estudio Reumavid. Evaluar el impacto de la
pandemia COVID-19 y el confinamiento en la
actividad de la enfermedad, el acceso a la
atencion sanitaria y al tratamiento, los
servicios de apoyo, el bienestar y la salud
mental de los pacientes reumaticos.

Focus Group sobre los valores de la
farmacia hospitalaria. Galapagos

Focus Group relacionado con la
digitalizacion y la artritis reumatoide. Gebro
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Trabajo en red

Participamos en los organismos, entidades, grupos, etc. siguientes:

- Observatorio mHealth del Hospital Clinico de Barcelona

- Comissié Farmacoterapéutica per al SISCAT (CFT-SISCAT) en representacién del Consejo Consultivo de Pacientes
- Consell Assessor de la Medicacié Hospitalaria (CAMH) en representaciéon del Consejo Consultivo de Pacientes

- Consell d’Administracié d’AQUAS en representacion del Consejo Consultivo de Pacientes

- Junta Directiva de Liga Reumatoldgica Espariola (LIRE)

- Junta Directiva de ECOM

-  EUPATI

Otras participaciones:

- 66 Congreso Nacional de la Sociedad Espanola de Farmacia Hospitalaria (SEFTH): “Presente y futuro de la medicion del valor de
los medicamentos”

- Congreso Panamericano de Ligas Reumaticas (PANLAR )

- Congreso EULAR
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Financiadores

Generalitat de Catalunya Generalitat de Catalunya
Departament Departament de Treball,
de Salut Afers Socials i Families

‘f’ 5; VI AMENT Ajuntament del
' ant Viceng
% dels Horts ‘@ Prat de Llobregat

¥

Diputacio Ajuntament
Barcelona de Barcelona
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Financiadores

obbvie Galapagos
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SANOFI NOVARTIS

[ Comunidad de personas que conviven
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