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1.- PRESENTACION DE LA ENTIDAD

LA ENTIDAD

La Liga Reumatol6xica Galega es una entidad sin animo de lucro y de Utilidad
Publica desde el 25/11/2014 que esta formada por personas con enfermedades
reumaticas y musculo - esqueléticas, asi como las consideradas reumaticas
raras. En esta entidad también se integran familiares, profesionales y
voluntariado.

PROBLEMATICA

Las ERYMESs se caracterizan por su alta prevalencia en la poblacion general, su
tendencia frecuente a la cronicidad y su potencial para ocasionar discapacidad.
Tienen un gran impacto en la calidad de vida y la funcionalidad de las personas
gue las padecen y son una causa importante de consumo de recursos sanitarios
y perdida de productividad laboral. Con el envejecimiento progresivo de la
poblacion y los cambios en los estilos de vida se prevé que estas enfermedades
vayan en aumento en los proximos afos. La frecuencia de estas enfermedades
varia segun sexo y grupos de edad, dependiendo de la patologia. En Espafia es
1,8 veces mas probable que las mujeres presenten algun problema cronicoy 1,5
veces mas probable que vean limitada su actividad a causa de ese problema, en
comparacion a los hombres, independientemente de su edad, la clase social, el
nivel cultural o la situacion laboral.

DESTINATARIOS

» Poblacion general: cualquier persona es susceptible de padecer una
ERyME.

» Personas con riesgo de padecer ERyMEs: aquellas con factores
relacionados con las ERYMESs (conductas relacionadas con

estilos de vida, factores psicosociales, factores ergonomicos).

» Personas con caracteristicas de enfermedad precoz: aquellos que
manifiestan sintomas y signos tempranos de enfermedades con evidencia
de eficacia de una intervencion precoz.

* Personas con enfermedad establecida y personas con ERyMESs con alto riesgo
de dafo estructural o limitacion funcional en cualquier estadio



OBJETIVOS

* Promover, dirigir, subvencionar y cooperar con las camparfias de educacion
sociosanitaria destinadas a la divulgacion de las dolencias reumaticas y las
consideradas reumaticas raras, terapia y prevencion.

* Concienciar a la sociedad y ala opinion publica sobre la importancia de la
inclusion social de las enfermedades reumaticas dando siempre un caracter
normalizador del paciente tanto a nivel laboral como social.

* Promover y cooperar en la organizacion de encuentros, conferencias y
congresos sobre las ERYMEs y sus incidencias y consecuencias.

* Ofrecer un servicio personalizado y profesionalizado, facilitando espacios
de atencion, asesoramiento e informacion, que atienda las demandas de las
personas afectadas.

* Representar a las personas con ERyYMEs ante las administraciones.
Llevar propuestas, reivindicaciones y alternativas para mejorar la atencién
sociosanitaria.

* Colaborar con otros profesionales de diferentes ambitos en el logro de
intervenciones que mejoren la calidad de vida de las persoas con ERyMEs
favoreciendo el asociacionismo por medio de convenios de colaboracion.

*Colaborar y realizar actividades conjuntas con aquellas Asociaciones,
Federaciones, Fundaciones y otros organismos, publicos o privados, que
tengan por objeto la atencion a las personas afectadas y a la mejora de su
calidad de vida.

* Capacitar a las personas afectadas a través de acciones que mejoren la
inclusion social, cultural y laboral.



HISTORIA DE LA ENTIDAD

La Liga Reumatoloxica Galega se fundd el 13 de marzo de 1996 en
el registro de A Coruiia y posteriormente el 9 de agosto del 2004 en
registro Central de la Xunta de Galicia.

La iniciativa partié de un grupo de personas que padecian diferentes
enfermedades reumaticas y observando la prevalencia y
necesidades de un conjunto de patologias tan desconocidas en la
sociedad, pero con gravedad y cronicidad tan alta, observaron que
no habia una verdadera representacion ante las administraciones, ni
habia tratamientos eficaces por falta de investigacion. La
especialidad de reumatologia todavia era incipiente.

Tras varias reuniones con reumatoélogos referentes gallegos, y de
otras comunidades auténomas y tras el contacto con otras entidades
nacionales y autonomicas en esta linea , se decidio crear la que hoy
es nuestra entidad, la Liga Reumatoléxica Galega.

Paralelamente a la configuracion de la Liga Reumatoloxica Galega el
7 de marzo del 2004 se abri6 la delegacién de Vilagarcia de Arousa
y progresivamente se han ido abriendo delegaciones en otros
puntos de Galicia hasta llegar a un total de 5 delegaciones.

ESTRUCTURA ORGANIZATIVA

JUNTA DIRECTIVA
PRESIDENTA SECRETARIA TESORERA

VOCAL

GERENCIA
José Leodn

CUADRO TECNICO INTERNACIONAL VOLUNTARIOS
SANITARIO

MEDICOS ASESORES




RECURSOS HUMANOS

JUNTA DIRECTIVA

Ana Vazquez, Terapeuta ocupacional y logopeda
Cathérine van Riel , Responsable Internacional
Sabela Cabado, Funcionaria administracion.
Adriana Sierra: Recursos humanos

Luisa Seoane: Administrativa

Patricia Vazquez, Psicoterapeuta

GERENCIA

José Leobn

INTERNACIONAL

Cathérine van Riel

CUADRO TECNICO

Lucia Fernandez Caamanfo. Terapeuta Ocupacional
Jessy Viqueira San José. Psicélogo
José Leon. Jefe de proyectos / Coordinacion

VOLUNTARIADO

Antonia Pombo Novio
Yolanda
Ana

ASESORES

Dr. Genaro Grafa- Complejo Hospitalario Universitario de A Corufia

Dr. Javier del Toro- Complejo Hospitalario Universitario de A Corufia

Dr. Atanes- Especialista en reumatologia en el Complejo Hospitalario Universitario de A Corufia .
Dr. Blanco- Complejo Hospitalario Universitario de A Corufia

Dr. Carlos Lépez Fernandez- Complejo Hospitalario Universitario de A Corufia

Dra. Mercedes Freire Gonzalez- Complejo Hospitalario Universitario de A Corufia.

Dra Susana Romero Yuste- Complejo Hospitalario Universitario de Pontevedra

Dr. Luis Fernandez Dominguez- Complejo Hospitalario Universitario de Ourense




RELACIONES CON OTRAS ENTIDADES

ENTIDADES AUTONOMICAS, NACIONALES E INTERNACIONALES

Z= COGAMI [ Confederacion Galega de personas con discapacidad

Liga Reumatolégica Espariola

Plataforma de asociaciones de personas con ERyMEs del sur de Europa

eu I ar |l European League Against Rheumatism

Alianza Europea contra el dolor
urope

Sociedad espafiola de reumatologia pediatrica

COMISIONES

CONSELLO ASESOR DE PACIENTES DE AREA da Xestion Integrada de OURENSE, Verin e o Barco de
Valdeorras

CONSELLO ASESOR DE PACIENTES DE AREA da Xestion Integrada de FERROL

CONSELLO ASESOR DE PACIENTES DE AREA da Xestién Integrada de A CORUNA

CONSELLO ASESOR DE PACIENTES DE AREA da Xestion Integrada de LUGO

CONSELLO ASESOR DE PACIENTES DE AREA da Xestién Integrada de PONTEVEDRA-O SALNES
CONSELLO ASESOR DE PACIENTES DE AREA da Xestion Integrada de SANTIAGO DE COMPOSTELA
CONSELLO ASESOR DE PACIENTES DE AREA da Xestién Integrada de VIGO

CONSELLO SOCIO SANITARIO DO CONCELLO DE A CORUNA

COMISION SOCIOSANITARIA DE COGAMI

COMISION GALLEGA DEL DOLOR

COLABORACIONES LOCALES Y AUTONOMICAS

GRUMICO

Fundacion ABRENTE
Asociaciéon Poten100mos
La quinta del Arte
Fundaciéon ONCE

COGAMI

FUNDACION SAN RAFAEL
Proyecto ENKI



CAPITULO 2. AREAS DE TRABAJO
Proyectos que se llevan a cabo

Campafias de prevencion e formacion de las ERyMEs.

Campafas escolares, sensibilizacion y acoso escolar.

Campafas de sensibilizacién ( exposiciones, eventos deportivos y culturales)
Formacion.

Atencién domiciliaria a tercera edad.

Atencién psicolégica a pacientes y familias.

Servicios de terapia ocupacional.

Servicios de asesoramiento administrativo( discapacidad,informes, valoraciones,
etc.)

Mediacion e intermediacion.

CAMPANA REUMA+

04/05/2020 REUMA + Campafia Integral para la atencion de los mas
pequefios en tiempos de Confinamiento.

09/04/2020 Reunién con familias para compartir experiencias dentro del
ambito familiar y el confinamiento.

24/03/2020 Resolviendo dudas sobre el covid y las ERyMEs.
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CAMPANAS DE SENSIBILIZACION

20/11/2020 Dia dos dereitos da infancia. Elaboracién dun video promocional.
https://www.facebook.com/LigaReumaGalega/videos/154172589741307

12/10/2020 Premios Liga con Nos 2020
https://www.facebook.com/LigaReumaGalega/photos/a.358278530896576/3458327574224974/
23/07/2020 Celebracién do Dia Mundial do Sindrome de Sjogren.

18/03/2020 Campafia Interna

PREMIDS LIGR CON NOS 2020

10 de OUTUBRO
do 2020
4214.00h
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REPRESENTACIONES

1/11/2020 Parlamento Gallego. Presentacion da entidade a D. Miguel Santalices.

30/09/2020 Reunidn Politica Social con D. Fernando Gonzalez Abeijén e D. Antdn Acevedo Prado
27/09/2020 Participacion | Feira da Saude PONTESAN. Pontevedra.

26/09/2020 Participacion en AGORA 2020. Europa

21/09/2020 Lucia Miramontes y la Reumatdloga Susana Romero en o Programa A Revista TVG
24/07/2020 Asemblea Anual de Pain Alliance European.

30/05/2020 As enfermidades reumaticas e o retorno as clases. Entrevista en A Revista TVG
26/05/2020 Reunion con D. Jorge Aboal Director de asistencia Sanitaria del SERGAS.
10/04/2020 Participacion Acto Galicia e Familia . Palexco A Corufia

10/03/2020 Entrevista EFE https://fb.watch/24v1]Pb-Kv/

06/03/2020 Debate EFE  https://fb.watch/24uXQezAG_/

02/03/2020 Reunion Consello Asesor de Pacientes.

22/02/2020 Desayuno con el presidente de Galicia D. NUfiez Feijoo

D. Miguel Santalices D. Fernando Gonzdlez Abeijon | Feira da Satide PONTESAN
D. Anton Acevedo Prado

Pain Alliance European

A

Acto Galicia e Familia D. Jorge Aboal

OCIO Y CULTURA

13/10/2020 Concurso de Dibujo Lrg. " Calendario 2021"

22/05/2020 Un café con... reuniones informales durante el confinamiento
04/05/2020 "Reuma arte". Visibilizacion a través de redes.
22/02/2020 Cocido Solidario
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https://www.facebook.com/LigaReumaGalega/videos/154172589741307
https://www.facebook.com/LigaReumaGalega/photos/a.358278530896576/3458327574224974/

ACTIVIDADES INTERNAS

18/11/2020 WEBINAR Relajacién e intelixencia emocional. Jessy Viqueira. Piscologo

13/11/2020 WEBINAR Ergonomia Articular. Lucia Fernandez . Terapeuta.

09/11/2020 WEBINAR Exercicio adaptado na casa. José Ledn . Instructor fisico.

13/07/2020 WEBINAR As asociacions diante do Covid.

24/07/2020 Ciclo de Conferencias COVID 19, Concello de Corufia, con Dofia. Yoya Neira Concelleira de
lgualdad.

16/06/2020 Webminar Fundacién Bamberg

31/04/2020 Compartiendo actividades en la LRG.
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1/11/2020 (Presencial) .
retching adaptado. Lucia Fernandez
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INSCRIPCIONS
As inscripciéns realizaranse mediante mail
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FORMACION

29/12/2020 Consello Asesor de Paientes A Corufia y Cee.

2212//2020 Servizo Galego de Saude . Plan de vacunacion.

15/12/2020 Consello Sectorial de Saude A Corufia

12/12/2020 3° Modulo Ensayos Clinicos EUPATI

10/12/2020 Fundacion ONCE, Accesibilidad

09/12/2020 ENKI accesibilidad.

03/12/2020 | Xornadas de Humanizacién. SERGAS

02/12/2020 7?2 Edicién Formacion Asociaccion

27/11/2020 Curso formativo Ensayos Clinicos EUPATI y LRG.

21/11/2020 Curso formativo EUPATI.

18/11/2020 Summit on Biologicals.

14/11/2020 XIV European Patients Rights Day.

114/11/2020 IV Jornada Nacional de Pacientes con FMF y Autoinflamatorios.
13/10/2020 Valoracién tecnoloxica. GAFPA. EEUU e EUROPA.

11/10/2020 Xornadas de Reumatoloxia da Costa da Morte.

23/09/2020 Curso de autoinxectables.

19/08/2020 Biologics & Biosimilars Webinar: Insights for Patients & Physicians.
06/07/2020 Tertulia Coordinador de EUPATI en Espafia

¢(QUE TENGO QUE SABER ANTES DE
ADMINISTRARME UN
AUTOINYECTABLE Y CUALESLA
FORMA CORRECTA DE HACERLO?

23 DE SEPTIEMBRE DEL 2020
18.00 h/18.40h

WEBINAR LIGA REUMATOLOXICA GALEGA Y COF A CORURA
XIV European Patients’ Rights Day
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resantador: Céline Pulcini
G 18.08 hi18.
ariritis que se dispensan en el Hespital.

18.15h/18.25h Medicamentos autoinyectables indicados en
artritis nacla,
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DATOS ESTADISTICOS

Campanas informativas, prevencion y visibilizacién

Orientadas a dar informacion y orientacion a las familias con hijos afectados dentro del
Programa REUMA+. Comprobamos que a partir del confinamiento y hasta la apertura,
en los centros educativos aumentaron el nimero de consultas .
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Actividades Internas
De las actividades internas, se extrae el aumento de la formaciony las acciones telematicas. El

contacto con las administraciones se ha mantenido todo el afio.
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INTERVENCIONES DEPARTAMENTO TERAPIA OCUPACIONAL Y
PSICOLOGICO

TO: Atencion terapia ocupacional: 300 intervenciones
PS: Atencion psicologica: 380 intervenciones

W ler trim. TO
W 22trim. TO
W 3er trim. TO
m42trim. TO
W ler trim. PS
B 22 trim. PS5
= 3er trim. PS5

M 42 trim. P5

A partir del confinamiento, el aumento de trabajo de los dos departamentos
aumentaron. En el cuarto trimestre comenzaron a bajar.

Participacion

® HOMBRES
m MUJERES
|

La participacion de la mujer en todas las actividades de la Lrg, es de un 65% pero claramente
ha habido una subida en comparativa con otros afos de la participacion de los hombres (
(35%), sobre todo durante el confinamiento.



BALANCE

BALANCE 2019

A) ACTIVO NO CORRIENTE.
intangible. ..
o material..

A) PATRIMONIO NETO.
A-1) Fondos propios

TOTAL PATRIMONIO NETO ¥ PASIVO [ A+B+C




COLABORADORES

Fundacion Maria José Jove
Colegio Oficial de farmacéuticos de A Coruna

FINANCIADORES PUBLICOS

Concello A Coruna
Diputacion de Pontevedra
Sanidad. Xunta de Galicia

FINANCIADORES PRIVADOS

ABBVIE
GEBRO PHARMA
LA CAIXA



