e [ Comunitat de persones que conviuen
@ amb malalties reumatiques

Memoria de activitats 2023

Lliga
Reumatologica
Catalana



Presentacio

Un any més, i ja en son 34, que seguim compromesos amb la qualitat de vida de les persones amb malalties reumatiques. |
continuem creixent, ara més que mai, gracies al suport que ens ofereix la tecnologia. La comunicacid en linia ens permet
arribar a cada casa de la persona que necessita el nostre suport, visqui on visqui, sigui on sigui.

Creixem en nombre de persones associades. 129 persones fan que la nostra base social arribi a 1.876 persones que conviuen
amb una malaltia reumatica. També vam augmentar respecte els anys anteriors el nombre de persones ateses (més de
1.900!). Creixem en recursos i eines de suport i destaquem |'ampliacié del programa de formacio.

Tot aix0 gracies a la professionalitat del nostre equip, a la dedicacid altruista de moltes persones i al suport d'institucions i
patrocinadors.

Elisenda de la Torre
Presidenta
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Organizacio

Junta directiva

@ 9

ELISENDA DE JORDI GARCIA
LA TORRE VICENTE
PRESIDENTA SECRETARIO

L €Y <

MARCOS SENECA EUGENIA

GARCIA RODRIGUEZ BRETONES ESPEJO
VOCAL VOCAL

IMARTA

MORATO VILA

VOCAL
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CAROLINA
NAVALON

VOCA

LAURA CAPELL
JARDI
TRESORERA

Equip técnic

XAVIER PATRICIA FABIOLA
BRETONES PLANAS MARTINEZ
Gerent r. Técnica SMUr 1Cic
CAROLINA ESTHER SARA JAQUELINE CARLES
RUBIO CAMPILLO MUNTADAS QUINTERO SERRALTA
Atencion al paciente SAI Psicéloga Psicéloga Abogado
ANGELICA TANIA
SOLER GONZALEZ
FISIOTERAPEUTA Nutricionista
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Augmenta el ritme de creixement de
persones associades, ateses i formades

Atenci6 a pacients Formacio
' = " K
2023 2022 2021 2023 2022 2021
Més de 1.900 persones beneficiaries Es duplica el niumero d’atencions 304 persones participen en el programa de
de les nostres activitats i serveis personals, arribant a ser més de 600 formacié. Es triplica el niUmero de persones

formades respecte I'any anterior

, .

Atenem a 214 persones sense recursos,
D{/ﬁ j amb un impacte econdmic de 11.610€

Base social de 1.870 persones Altas
6000

Es consolida el ritme de +130 M

nueves altes a I'any

<2
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Base social

77% Dones

@ Menorde 14 @ 14-17 © 18-25

[F&URe
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22% Homes

Fibromialgia

Artritis R/Ps

Artrosis
Espondiloartropatia
AlJ

Fatiga crénica
Sindrome d'Sjogren
Osteoporosis
Lumbalgia

Hernia discal
Cervicalgia

Tendinitis

Uveitis

Enfermedad de Beghet
Ciatica

Hiperlaxitud

Poliartritis

Condropatia

Ciatica

Discopatia Lumbar
Esclerodermia

Espatlla Dolorosa
Escoliosis

Sensibilidad quimica
Condrocalcinosis
Cifosis

Sindrome de Ehler Danlos
Discopatia Lumbar
Dermatomiositis Juvenil
De Paget

Arteritis de Takayashi
Fiebre Mediterranea
Hipofosfatasia
Fenémeno de Raynaud
Eritema nodos
Disbiosis intestinal
Enfermedad de Still
Dermatomiositis
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Xarxes socials

Videos principals a Youtube

Youtube;

153.988
Lierni Tello: Mi historia como pacie... Augmenta un 20% el
ndmero de
Estiramiento de triceps Sural — visualitzacions

respecte I'any 2022

Hablemos del Sindrome Sjégren | ..

Dia de la FIBROMIALGIA

Alimentacién Antiinflamatoria, con... Instagram

; 148.891

Impactes per visualitzacions

Del dolor cronic a la sensibilitzacié central, Adriana Crespo, fisioterapeuta i pacient.
Com afecta una malaltia reumatica un nen o adolescent, Elna Clua, pacient.

Cap a un nou model d'atencié als pacients, Ana Vazquez, presenta de LIRE.
Artritis i estil de vida, Ménica Finol, comunicadora i pacient.

Els bucles del dolor, Sara Muntadas, psicologa i pacient.

Acompanyament a les malalties reumatiques, Esther Campillo, metge, experta en ioga i pacient.

Sinergies amb la comunitat, Carolina Rubio, activista i pacient

e® *® e,
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Millora de |la qualitat de vida

. Posada en marxa d'un servei nou.
4 El SAl és un servei professional que us acompanya
[F@MLJ\}' i recolza en el cami a recérrer des del diagnostic
d'una malaltia reumatica cap al control de la

malaltia, millorant els resultats en salut i millorant
la qualitat de vida.
En qué consisteix
* Entendre la nova situacio.
Treballar a partir d “un full de ruta.
/ Tenir un bon control emocional.

* Adoptar un nou estil de vida i habits

icio d quotidians.
A SerV|c3|o _e * Garantir I'autonomia personal (habilitats i
companamiento recursos).
Integral : . : e
* Accedir als drets i les prestacions socials i
laborals.
g * Saber gestionar la malaltia i la relacié amb els

serveis sanitaris (adheréncia, comunicacio
medicopacient).

Amb la col-laboracié d’Abbvie

(= Comunitat de persones gue conviuen
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Principaes serveis
relacionatss

Atencion
Psicologica

Nutricion ?é)“’?

Integrativa ."1?6(@ &if

e %y

e 0,
®9 00 0"®
FREXTRN]
e ®0 4,
eo%e®,

e g0
Lliga
Reumatologica
Catalana



Programa sobre dolor

Cicle de jornades 383 persones participants

eil
iNou se™
Jornada sobre eldolor
s PERSPECTI\ / \ Servicio de atencion Taller para la gestion
‘ P \M } alDOLORcroénicoy del Dolor
musculoesqulético

Ganala ™=

g
cnroeins L A -3 partida -

REUE P Jornada sobre DOLOR

rtrosis, dolor de 3,10y 23

\/ : II. :3 l | ’ ‘ | ( ) a o lumbalgia
N S ;cerwi:algna doloren de Octubre

\/ ‘ | ) /\ las extremidades 'y 19h
/ articulaciones A cargo de
Sara Muntadas

axxBO

- Viernes, 30 de junio
D:‘@Mﬂ] 17:30 h | Webinar

.z . L

Amb la col-laboracié de Grinenthal Seeee,
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Programa de formacio

INous cursos!

EDICIONES ALUMNOS Curso para familias Relacié de docents
F. Bienvenida 3 40 con hijos e hijas con
ABC FIBROMIALGIA 1 30 enfermedades . Carle_s Serralta,’ advoc_at. _ .
ABC ARTROSIS 1 12 reumaticas » Carolina Navalén, Patient Ad\{ogacy i e.sp(?rt_lsta.
ABC ARTRITIS R/PS 1 26 * Dr. Ferran Bossaqoma, Farmacia ho’s_plFaIarla. _
CONVIVIR CON ER 1 169 Y /' * Dra. Esther (?ampnlo, metge de familia i experta en ioga
REUMA EXPERT 1 15 * Dra. Maria Lopez, re_umatologa )

. » Dra. Stanka Mandelikova, reumatologa

FAMILIAS 1 12 = : .
TOTAL o 304 V4 + Elisenda de la Torre, presidenta de Reu+.

* Imma Pérez, infermera.

. L * Isabel Macarulla, cap d'Accié Social d'ECOM.
El r_)rcig.rallm a ?elformabCIO :S consolidai e e omira * Lucia Fernandez Camafio, terapeuta ocupacional.
creix triplicant el nombre de persones ~ « Mireia Martinez, cap d'Inclusio Laboral d'ECOM.

participants. —_ - » Montserrat Amoroés, psicologa i mare.
cg":.n.j’n(;o""'v'r « Patricia Planas, psicologa.

enfermedad + Sandra Varela i Marti Subias.
reumatic; ~¥ » Tania Gonzalez, nutricionista.

> + Xavier Bretones, gerent de Reu+.
igGUEEl " EURSSSRLN
CoOomo convivir Amb la col-laboracié d’Abbvie, Sanofi,

COoOn una . . .
e Galapagos i Janssen*.

reuu matlc,a “ABC Artritis R/Ps :
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Cicle jornades sobre malalties

g?ﬁﬁ“ﬂ‘gﬁ% Uﬂ@@ HABLEMOSDE =~ ron

I8G.Clits
ES PON DI LITIS / + Dra. Carolina Merino, reumatodloga de I'Hospital

Universitari Porta de Ferro (Majadahonda, Madrid)
* Dra. Miriam Almirall, reumatologa de I'H. Vall
d'Hebron
+ Dra. Esther Campillo, metge, experta en ioga i
pacient
Dolores Gil del Gallego, infermera de la SER
Ana Vazquez, Logopeda
Sara Muntadas, psicologa i pacient
Adriana Crespo, fisioterapeuta i pacient
Marcos Séneca, pacient
Jordi Garcia, pacient
Julia Granell, Divulgadora a Reu+ i Biomedica

Formato Webinar
16 de octubre

[ _—

+ | Formato Webinar
28 de septiembre
| - 19:00 h

Amb la col-laboracié de Novartis
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infancia i joves

Curso para familias Bautizo de 24dejulio

con hijos e hijas con Stand Up 16h

Escola Blue Salt

enfermedades PaddleSu rf e,

reumaticas 08019, Barcelona

Inscripcion
por whatsapp
685 66 21 85

iVen con tu merienda!
| Se ha de llevar banador y toalla, el resto del
equipo lo proporcionaré la escuela.

P YOGAENSILLA
la ges ion con Esther Campillo

emOCional Descubre como aliviar tu dolor
Y 3
i1

Yoga en S|“.a Taller para Talleronlinede .

crénico con sencillos movimientos
y en tan sé6lo 10 minutos al dia

‘ \‘
ine por facebook
todos los martes alas 9:00 h

Con Angelica Solé d\ m

Fisioterapeuta I\ . Sn—
de Reu+ { de 17:30h a 18:30h e®e
. \ C/ Llibertat, 48 bajos g0y ®
www.reumes.org [F?M{:] 08012 Barcelona | E Jueves30 de ®o g0 0 ®
Whatsapp: 685 66 2185 Ll \J Precio: 15€ /mes noviembre, de eesonee
Plazas limitadas 685662185  www.reumas.org 19:00220:30h e '.-.. ®e
L] L ]
e g0
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,infancia i joves

Curso para familias Bautizo de 24 d';‘if,‘ﬁf,
16 h

con hijos e hijas con Stand Up !

enfermedades s Methn
reumaticas PaddleSu rf Rt

Inscripcion
por whatsapp
685 66 21 85

arnes de
~ ynoviembre
% i 7 i —_'*:l"'E!W

iVe
Se ha d ll b d ry toalla, el resto del
equipo lo pr p arala escuela.
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Campanya

PRl FADE i,

rel

Comunitat de persones gue conviuen
amb malalties reumatiques

Si tens una malaltia
del tipus reumatic, Parla!

ExPLiCA s 1o,
ThO QUEdIS ’

sccenresnaians Oy g OVARTIS

Campanya pel benestar
emocional de les persones
que conviuen amb malalties
reumatiques

Servei d'atencio
psicologica a la vostra
disposicio per escoltar-
vos i ajudar-vos

Testimonios que han estado o estdn en una
situacion similar a la tuya

-
(=44 habla helena testimonio

1

Miraa @B YouTube

Amb la col-laboraciéon de Novartis cecsese

Lliga
Reumatologica
Catalana



Caminada solidaria

CAMINADA [
SOLIDARIA

SORTIDA 9:30 H

LES FRANQUESES jgot
DEL VALLES

Recorregut: 6 Km

Quota solidaria:

5€ (Inclou

entrepa i aigua)
i

reue
J

www.reumes.org
685 66 21 85 @ o
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Sensibilitzacio

Il SIMPOSIO DE ENFERMEDADES AUTOINFLAMATORIAS

EN PACIENTES ADULTOS: A 1 S dokibeede2ue SAVE THE DATE
Preguntas al experto e :
5 MIERCOLES 3 de MAYD 2023 'A _ 7 JORNADA
Jusé Hemiindez Rodriguez de 15 a 17:30 horas AT RO 2 -5 e . PARA PACIENTES
ASESORAMEDIA Dlada Ctnic  nformacibny contacts : - Y FAMILIARES
_mnﬁﬁ;;“::‘:a ( CURSO ONLINE MEDIANTE Z00M .. ariatorens fila ik _ ‘ CON ENFERMEDADES
200m ST S o B __ INFLAMATORIAS Y
PARTICIPACIGN g - } AUTOIN!HUNES
m @y, SISTEMICAS
: =LAV W Jornada Online
FHEL Fistrs Mhrpriinn K FMF & AID CON EL PATROCINIO DE:
ESPARA ¥ Stndroman Autoirdiamatnoy Mk el Azsdelaton
') NOVARTIS
(€ 5O | bl i g iy @sopl L™ EERTRE MEDICE TERNBN

I SADRIU Giupo .'quironsalun
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SenSIbllltzaCIé Xerrades a en Reus y El Prat

Quins suports
tenim quanens
diagnostiquenuna
malaltia reumatica
A carrec de:

Xavier Bretones
Gerent de Reu+

Dimecres 15 de novembre | 16.00 H

CENTRE CIVIC MESTRAL
Avinguda de Barcelona, 6

43206 Reus ‘\
"
’ e >

Conferencia del Dr. Vicente Torrente en Reus

[FEURe

Wwww.reumes.org Dol m
+34 685 66 21 85 l} ‘ mg_muglm]a]é:m mecus
Mesd ‘de Salut ‘Afers Socials

L
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Asistencia al Congreso de la SERPE. En la foto junto
con otras asociaciones de pacientes y el Dr. Jordi Antén
presidente del comité organizador

[=D)] Comunitat de persones gue conviuen
v amb malalties reumatiques

1a. edici6 dels premis UniDhas, del
Barcelona Health Hub, als millors
treballs finals del Master en salut
digital.

. TIES
) :c EN MALALT
ADA DE LA XUECE i
1JORNADA ARIES AUTOIMMUNES

MINORIT.

SISTEMIQUES
22 de febrer de 2022

Partipacio de
Reu+ ala 1a
jornada de la
XUEC en
malalties
autoimmunes
sistémiques

Trobada sobre Malalties
Inflamatories Immunomediades
(IMID's) organitzada per
Abbvie, juntament amb
representants de diferents
especialitats médiques, per
defensar la necessitat de
tractar aquestes malalties de
forma interdisciplinaria. En
aquesta trobada a Catalunya,
I'Elisenda va fer una
presentacio del que suposa
conviure amb aquestes
malalties.

Elisenda de la Torre va participar a la
conferéncia #mHealthBCN sobre Etica i Salut
Digital, organitzada per la Fundacié iSYS. Aqui
la veiem acompanyada per Imma Grau,
presidenta de la Fundacio ISYS.

TITTTTITIITITT ] E— -

mHealth BCN,
Conference

alud digital

MARZO DE 20

e® 08 o4
o %e®,
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Representacion

» Assisténcia als Premis Afectiu-Efectiu de Janssen.

* Assemblea ECOM.

» Participacio al Forum Abbvie.

« Congrés de la SER

» Congrés SERPE

* Forum del Dolor de Grunenthal
* Forum pacients de Novartis

» Associacié Accio d'Abbvie

« Patient Day de Boehringer Ingelheim
« Xpatient Barcelona Congress

« Congrés POP

» Congrés de LIRE

[=D)] Comunitat de persones gue conviuen
v amb malalties reumatiques

Delegats de Reu+ al Congrés de LIRE
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Millora de la qualitat
assistencial

« Millora de I'experiéncia pacient Hospital Vall d'Hebron i
Hospital Clinic de Barcelona.

» Participacio en preses de decisions amb criteris
multiples (MCDA).

» Participacio a IPT's (Informes de Posicionament
Terapéutic).

» Avaluacié de Tecnologia Sanitaria

» implementacié de I'eina de Decisions Compartides a
artritis reumatoide

» Participacio en grup de treball per a la transformacio

de la Farmacia Hospitalaria.

G_, [Dj Comunitat de persones que conviuen
V) amb malalties reumatiques

Treball en xarxa

Participem als organismes, entitats, grups, etc. seguents:

Consell Consultiu de Pacients de Catalunya

Comité Estratégic de Participacio de I'Hospital Vall d'Hebron
Observatori mHealth de I'Hospital Clinic de Barcelona
Consell Assessor de la Medicacié Hospitalaria (CAMH)
Consell d'Administracio d'/AQUAS

Junta Directiva de Lliga Reumatoldgica Espanyola (LIRE)
Junta Directiva d'/ECOM

EUPATI
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Financiadors

Generalitat de Catalunya
Departament
de Salut de Drets Socials

Diputacié
Barcelona

8_] [ 43] Comunitat de persones gue conviuen
v amb malalties reumatiques

2 Y
Generalitat de Catalunya
Departament

"’ tw NIRENE ‘ Ajuntament del
' ant Viceng
‘% dels Horts @ Prat de Llobregat

¥ |

Ajuntament
de Barcelona

e® °0 54
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Financiadors

N

(‘ aobbvie Obra Social

NOVARTIS Fundacién "la Caixa”

RTJ @

SANOFI ONCE

Galapagos

janssen y

ooooooo
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Economia

INGRESSOS DESPESES

Servicios . 4
T a2 Amortizaciones
. o, .
Servicios; 12% bancarios; 1% - 5%

Patrocinios; 35% Proyectos; 23%

Cuotas; 29%

Subvenciones; 22%

Comunitat de persones que conviuen
amb malalties reumatiques

gestion; 72%

Sostenibilitat mediambiental, social

i governanga
Vam obtenir una A, la maxima
qualificacié com a organitzacio sostenible

\ [/
SN
e

Zans~

www.esg-rating.com
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