
Agenda para el encuentro de Organizaciones de
Pacientes de la Liga Reumatológica Española

22 de Noviembre

SECCIÓN 1: Taller de formación de los representantes de asociaciones de pacientes en la 
gestión de interacciones en materia de política sanitaria.

09:30 - 10:00   
Llegada de representantes

10:00 - 10:15 
Apertura de la jornada

  Victoria Romero (Presidenta LIRE)

10:15 -10:45    
Ponencia inaugural

  “De la investigación a las políticas”
  Loreto Carmona (Secretaria técnica LIRE, Directora INMUSC)

10:45 - 11:30  
Estudio de caso / Selección de las mejores prácticas

  ”Participación en política sanitaria”
Elisenda de la Torre (Presidenta LLRCAT, Vocal LIRE)

11:30 -11:45 
PAUSA CAFÉ

11:45 -12:15 
Ponencia

 “Proceso de acceso a la innovación en Salud:
  Visión de la Administración Pública.”

Agustín Rivero (Director BIOMAD)

12:15 - 13:45 
Taller

  “Desarrollo de un plan concreto de participación de
  pacientes en políticas sanitarias”

  Daniel Aníbal (Secretario de Organización COCEMFE) 
Rob Camp (Experto en comunicación y EUPATI fellow)

13:45 - 14:00 
Clausura 

  Resumen de las conclusiones de la jornada
Victoria Romero (Presidenta LIRE) 

14:00
COMIDA

16:00 - 16:30 
Regreso de los representantes

16:30 - 16:45 
¿Quiénes somos?

  Comisión permanente LIREjoven.
Victoria Romero (Presidenta LIRE)

Jon Bartolomé (Coordinador LIREjoven)

16:45 - 17:45 
¿Dónde estamos?

  Descripción de la situación actual en España y Europa
  Análisis de las alianzas con otras entidades.

Victoria Romero (Presidenta LIRE)
Jon Bartolomé (Coordinador LIREjoven)

17:45 - 18:00
PAUSA CAFÉ

18:00-18:15 
RheumaBuddy app

  Andreas Dam (CEO de DAMAN Digital Healthcare Partner)

18:15 -19:30 
¿Qué queremos hacer?

  Mesa de trabajo para establecer estrategias de LIREjoven
  Entre todos.

Moderación por
Victoria Romero (Presidenta LIRE) 

Esther Campillo(Vocal LLRCAT)

Se facilitará a los representantes de Entidades de Pacientes un boceto de las estrategias 
a seguir, trabajaremos sobre ellas y elaboraremos el documento definitivo con las 
aportaciones de todos. Este documento se presentará en la mesa de trabajo a los 
representantes de SERPE.

20:00 
CENA (Hotel Ilunion Alcalá Norte)

22 de Noviembre

SECCIÓN 2: El futuro de LIREjoven, de manera participativa se definirá el Plan
Estratégico independiente de LIREjoven.



23 de Noviembre

SECCIÓN 3: La importancia de la implicación de los jóvenes con ERyMEs y de sus familias, 
en el caso de los más pequeños, en su autocuidado y en las organizaciones que los 
representan.

09:00 - 09:45
Ponencia

  “Estrategias de cómo atraer e implicar a los adolescentes y
  jóvenes en la responsabilidad de su autocuidado.”

Milena Gobbo (Psicóloga especialista en dolor y ERyMEs)

09:45 -10:30 
Ponencia

  “Cómo, de manera progresiva, implicar a los jóvenes en la 
  gestión de las organizaciones de pacientes.”

Ana Vázquez (Presidenta LRG, Vocal LIRE)

10:30 -11:45 
Taller

  “Poner en práctica estrategias concretas para conectar con
  los más jóvenes y darles respuesta a sus necesidades”

Patricia García (Enfermera del Hospital Ramón y Cajal de Madrid)

11:45 -12:00
PAUSA CAFÉ

12:00 - 13:00
Continuación Taller

13:00 - 13:30 
Presentación en el Congreso SERPE2019 de LIREjoven.

Elisenda de la Torre (Presidenta LLRCAT, Vocal LIRE)
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