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cQulenes somos?

->Una entidad sin animo de lucro
->Declarada de Utllidad Publica en el aino 2005
—>Hace mas de 30 afnos que trabajamos

->1,200 socios

= Sedes: Barcelona, Girona, Lleida, Reus,
Vilafranca del P., Sant Vicenc dels Horts, el Prat de
Llobregat y Granollers.

=>Equipo de 3 profesionales + voluntarios/as
=>Formada por: personas con enfermedades

reumaticas, familiares, profesionales, amigos...




. Qué hacemos?

Catnlaras

Mejorar la calidad de vida de las personas con ERYMES Yy de sus

familiares
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Servicios, talleres y actividades

2

Representacion del colectivo

Servicios: atencion y soporte
psicoldgico, fisioterapia, escuela de
espondilitis, grupos de ayuda
mutua, nutricion, etc.
Informacién y formacion
Difusién en los medios
Conferencias, tertulias
Publicaciones

Talleres de soporte a la persona:
sexualidad, laboral, “Vivim la
vida’,...

Construir y defender politicas de
inclusion laboral y educativas
Incorporar la perspectiva de género
Trasladar nuestras necesidades e
inquietudes a les diferentes
administraciones y agentes
competentes

Dar soporte y hacer el seguimiento
de quejas, mejoras, propuestas que
recibimos

Promover la investigacion

Dar visibilidad al colectivo




medidas de col
Espafia, concretados en una reduccion de la asistencia
sanitaria, aumento de habitos nocivo

itaria, Abi Ivos®Adeterioro de la
salud mental y del bienestar.”

Reumatologlacllnlca org. 2020 Comunicacion POSTERES Ccovi
: | -



https://www.reumatologiaclinica.org/es-congresos-xlvi-congreso-nacional-sociedad-espanola-111-sesion-posteres-covid-6121-evaluacion-del-impacto-pandemia-covid-19-73134

Reinventarnos...

Mejorar la calidad de vida de las personas con ERYMES y de sus
familiares

Representacion del

Servicios, talleres y actividades .
colectivo

= transformacion digital
- nuevas alianzas
- nuevas estrategias
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Comunidad
de personas

f] reumas.lligareumatologica

|| @reu_mas
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El valor de |la experiencia del paciente

Queremos potenciar a personas en la
toma de decisiones, investigaciones,
evaluaciones, innovaciones Yy politicas
sobre las patologias con las que
convivimos.

Lo \ U‘il y ' Photo by Brands&People on Unsplash



(Experiencia + Formacion) en Digital

Una iniciativa digital en la que, al
valor de la experiencia vital que
aportamos como pacientes y como
personas que convivimos..con. . una
enfermedad, le sumamos el de una
apuesta decidida y sostenible por l|a
formacion continuada.
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ltinerario formativo

Formacion
Alfabetizacion

Formacion Asumir enfermedad
bienvenidaala O
Lliga/REU+

O Diagndstico

Pre-Diagnéstico

Formacioén en
aspectos mas
concretos...

Formacién
Reuma Expert

Formacién mentores

2° tratamiento

Tratamiento Aprendizaje



Reuma expert: ¢ Qué es?

2 veces: 2020y 2021

Curso virtual online mediante
plataforma Zoom.

acceso gratuito para asociados

Capacitemonos
para transformar
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Metodologia

- Exposiciébnde contenidos conejemplos cercanos
- Fomentando participacion, interacciony comparticion de experiencias
entre iguales.

- Grabacionde las sesiones

Duraciony sesiones 2020: Duraciony sesiones 2021
15 horas lectivas: 6 sesionesde 15 horas lectivas: 10 sesionesde
2,5horas » 1,5horas

+ reunion posterior/cierre + reunidn posterior/cierre
Dias: Sabadosde 10.30— 13h Dias: Lunesde 19 a 20:30h.
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Objetivos y contenidos

e Aprendera desenvolverse en el sistemasanitario y social con ALFABETIZACION EN SALUD VS EMPODERAMIENTO
mayor autonomia. Bl lango carsine desde W informacitn 2 l accién

e Adquirirconocimientos y herramientas para promover mejoras EEEEIRIET) EEEEIEEED
en lacalidad deviday la inclusion social. A
e ConocercoOmo participar en la politicasanitaria y social.

e Promover que sean quienes impulsen latransformacion social en
primera persona, visibilizandose como agentes activos en positivo
dentro de la comunidad.

e Acercarla realidad delmovimiento asociativo a la sociedad

Fuente: Ignacio Basagoiti @jbasago 2014

Bloquel: Saludy sistemasanitario. (4,5h)
Bloquell: Inclusionsocial,laboral,educativay autonomiapersonal (7,5h)

Bloque lll: Movimiento asociativo (3h)
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Cuestionario ENAT

Comprende 39 preguntas agrupadas en 7
dominios: Manejo del dolor, Movimiento,
Sentimientos, Enfermedad, Tratamientos
meédicos, Medidas de autoayuda y Sistemas
de apoyo.

Tiempo conviviendo con la enfermedad
Z7 respostes

@ entre 1y 5 afios

@ entre 5y 10 aflos
mas de 10 afos

@ mas de 20 afos

Responden 27 de 33 participantes

NdosiM, Bremander A, Hamnes B etal. Validacién de la herramienta de evaluacién
de necesidades educativas como instrumento genérico para enfermedades
reumaticas en siete paises europeos Anales de las enfermedades reumaticas 2014;
73:2122-2129.
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Catnlaras



Participantes

Enfermedad
- 27 respostes
ANo 2020:

ALl
- Inscritos: 15 personas a Al Poriasica
- Realizaciondel curso: 11 Arts
Espandilitis
Fibromaalgia
- . Sidgren
ANno 2021: Artrosis
Lveltis
- Inscritos: 26 personas a Otras

- Realizaciondel curso: 22
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Evaluacion: Encuesta de satisfaccion

¢Qué eslo mas importante que has aprendido en este curso?
- “Que tenia que pedir la discapacidad y que los pacientes podemos — R o
participar mas activamente de lo que pensaba.”

- “Ha sido una visidbn muy general y detallada de recursos.”

- “He aprendido muchos recursos sobre temas médicos, recursos sociales
y laborales, informacion de accesibilidad y participacion. También me ha
servido para conocer el estado actual de la atencion a nuestra enfermedad
en Cataluiia y en el estado espafiol y comprender nuestra situacion psico-
social.”

PO T PR TS T R

- “El conocer mejor la enfermedad, los recursos que disponemos como
enfermos y sobre todo conocer lo que es la lliga”

- “Tener mas herramientas de salud, plataformas donde puedo acceder .

por informacion, como comunicarme mejor con el médico, conocimiento
sobre la incapacidad en relacion a estudios y temas laborales”
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Catnlaras



Autoinmune & Autoorganizada

Resultados para REU+ .

lacuchara o

- 4 personas para realizar el curso de mentores e i
-1 personareferente territorial 7k,
- 1 referente de Grupo Fibromialgia  Thisecl
- 8 personas para grupos de trabajo:
Formaciony estudios clinicos
Estudiosy politicas publicas
Comunicacion

Familias

- 1 personaen comisionde direccion
- lideade empresa:lacuchara




Muchas gracias!!

Elisenda de la Torre
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en el trabajo me
han adaptado los

espacios y los
oraros

en
seguida la derivo
al reumatdlogo
hablaré con el
sioterapeuta
su residencia
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emos consegui
que la sociedad se

ponga las gafas
reumasensitive

cuando todo se
armoniza, el dolor es

atendido como se
debe

concierto de

los rollings

la escucho y la
entiendo,
SOMos
reumasensitive

si, la

administracion

se ha ajustado
alaley de
dependencia

suerte que la
escuela estd

@

coordinada
con el cap

El simbolo y la marca
"Reumasensitive” no esta
sujeta a copyright, es de u
libre y para compartir




