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DATOS DA ASOCIACION

Denominacion

A Asociacion Galega de Lupus — AGAL - € a Asociacion de enfermos/as de
Lupus de Galicia, que foi constituida en Santiago de Compostela no ano
1997. AGAL traballa sen animo de lucro, co unico interese de conseguir
unha mellor calidade de vida para os/as afectados/as de Lupus as suas

familias e amizades.

O obxetivo xeral de AGAL, determinado nos seus Estatutos, é contribuir a
axuda moral, fisica e educativa de todas as persoas afectadas de Lupus en
todas as suas formas ou tipos, independentemente do grao de incapacidade
fisica que padezan, facilitando o acceso a servizos enfocados a prevencion
dunha situacion de dependencia. Desenvolver todas as actividades socio-
sanitarias que sexan necesarias para dar a conecer a enfermidade,
contribuindo asia a un diagnostico precoz e evitando os seus efectos

colaterais.

Sede

A sede social de AGAL atopase en A Coruna, no Centro Municipal
Asociativo “Domingo Garcia Sabell”, sito na Praza de Esteban Lareo, nimero

17 baixo, con CP 15008.

Ainda que temporamente, e por motivos alleos a Asociacion, o Concello de
A Coruna viuse na obriga de trasladar o despacho de AGAL a outras
instalacions. Estas estan sitias na Rua Solis, sen ntmero (Eiris de Arriba)
con CP.:15009 de A Coruna. Este inmoble pertence a “Fundacion Hermanos
Tenreiro”, que concede a Asociacion o uso en precario do mesmo grazas a
un acordo co Concello de A Coruna. Neste centro AGAL dispon dun
despacho que comparte con outra entidade, para realizar as tarefas propias
do servizo de informacion, xestion e asesoramento; e para o servizo de
“acollida” ou para as reunions da Xunta Directiva atopase unha biblioteca,
da que se pode facer uso con solicitude previa, xa que o mesmo centro €

compartido con diversas asociacions.




ASOCIACON GALEGA DE LUPUS - A.G.A.L

ORGANOS DE REPRESENTACION

Asemblea Xeral

ESTRUCTURA ORGANICA A 31 DE DECEMBRO DE 2017.

PRESIDENTE/A de AGAL:

Nuria Carballeda Feijoo

VICEPRESIDENTE/A de AGAL:
Francisca Luengo Milara

SECRETARIO/A de AGAL:
Mary Carmen Romero Garcia

TESORERO/A de AGAL:
José Benito Sanmartin Figueiras

"
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VOGALES de AGAL:
VOGAL 1?%: Aurora Barros Afonso
VOGAL 2%: M®* Carmen Rio Modia
VOGAL 3?: Marina Teresa Vila Prado
VOGAL 42: M?® Elena Teijeiro Martinez
VOGAL 5% M?® Dolores Caderno Blanco
VOGAL 6?: Leonor Gallego Ex6sito
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SOCIOS/SOCIAS de AGAL:
— Socios/as de namero
Socios/as colaboradores
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Xunta Directiva de AGAL

ESTRUCTURA ORGANICA A 31 DE DECEMBRO DE 2017.

PRESIDENTE/A de AGAL:

Nuria Carballeda Feijoo

VICEPRESIDENTE/A de AGAL:
Francisca Luengo Milara

\

SECRETARIO/A de AGAL:
Mary Carmen Romero Garcia

TESORERO/A de AGAL:
José Benito Sanmartin Figueiras

VOGALES de AGAL:
VOGAL 12: Aurora Barros Afonso
VOGAL 22: M#* Carmen Rio Modia
VOGAL 3?: Marina Teresa Vila Prado
| VOGAL 4*: M® Elena T eijeiro Martinez
VOGAL 52%: M* Dolores Caderno Blanco
VOGAL 6%: Leonor Gallego Exosito




SOCIOS/AS.

Considerase como socio/a a toda persoa, que sexa maior de idade, ou
entidade que voluntariamente solicite a entrada na Asociacion Galega de
Lupus. No caso dos menores de idade afectados de Lupus, poderan ser
socios, sempre e cando sexan maiores de 14 anos e o pai/nai ou titor/a
sexan socio/a colaborador/a.

A totalidade dos membros de AGAL (que na actualidade ascende a
350 asociados/as) consta dun 90% de mulleres, polo que cumprese ca
estatistica de que cada 9 mulleres que padecen Lupus, hai un home afectado
polo Lupus.

Na asociacion temos tanto “socios/as de numero” (asociados que
padecen a enfermidade) como “socios/as colaboradores (asociados que sen
padecer a enfermidade, colaboran coa asociacion por ser familiares ou
amigos dunha persoa enferma de Lupus).

Tipos de Socio/a

En AGAL atopanse socios/as de diferentes tipos, tanto doentes
afectados/as pola enfermidade, coma familiares e achegados.

¢ SOCIOS/AS DE NUMERO:

Considérase socio/a de numero a toda persoa que sendo afectado/a polo
Lupus, independentemente do tipo de Lupus que padeza ou do grao de
discapacidade fisica que tena, sexa maior de idade e posua total
capacidade de obrar, solicite voluntaria a incorporacion a AGAL.

¢ SOCIOS/AS DE NUMERO INFANTIL:

Toda persoa menor de idade e maior de 14 anos co consentimento,
acreditado documentalmente, dos proxenitores/titores legais, afectada de
Lupus que o solicite; e tendo a obriga de que un proxenitor/titor legal se
dea de alta na Asociacion como socio colaborador.

¢SOCIO/A DE NUMERO SEN COTA:

Toda persoa afectada de Lupus, maior de idade, e con capacidade de
obrar, que sendo socio de numero solicite estar exento do pago da cota, por
motivos economicos xustificables.

¢ SOCIO/A COLABORADOR/A:
Toda entidade ou persoa fisica maior de idade e con capacidade de obrar
que solicite voluntariamente pertencer a asociacion.

¢ SOCIO/A DE HONOR:
Toda persoa fisica ou xuridica que a Xunta Directiva considere acredora
deste titulo ou distincion.




DELEGACIONS

O ambito territorial de actuacion da Asociacion esténdese a totalidade do
territorio da Comunidade Autonémica de Galicia; e tendo en conta que a
sede social atépase na cidade de A Coruna, aparece como barreira a
imposibilidade de desprazamento, da grande parte dos/as asociados/as de

AGAL, para poder ser atendidos/as de xeito presencial.

Para dar atencion a todos/as os/as socios/as da Asociacion en Galicia,
AGAL distribuese entre as principais cidades da Comunidade Galega, en sete
delegacions: A Coruna, Ferrol, Santiago, Lugo, Ourense, Pontevedra e Vigo.
Cada wunha das delegacions de AGAL esta representada por un/unha
primeiro/a delegado/a (socio/a de AGAL, con cargo de Vogal na Xunta
Directiva) que se encarga de atender e xestionar as necesidades e/ou
problemas dos/as afectados/as de Lupus no seu ambito territorial, de un
xeito personalizado, comodo e proximo aos domicilios dos usuarios;
disponiendo dun/dunha segundo/a delegado/a que contribue a realizacion

das mencionadas tarefas.

AGAL dispon, ademais do Domicilio Social, de locais nas catro provincias
galegas, onde poder ofrecer a atencion que demandan os seus socios/as.
Asi os/as membros/as da Xunta Directiva poden realizar o seu labor en

AGAL de cara a socios/as e ao publico en xeral.




Domicilios das Delegacions

Domicilio Social: ASOCIACION GALEGA DE LUPUS - AGAL.
Centro Municipal Asociativo "Domingo Garcia Sabell"
II Fase do Poligono de Elvina. Praza Esteban Lareo, bloque 17, baixo.

15008 A Coruna. Teléfono: 981 - 24 00 72

1. Delegacion de Ferrol:

ASOCIACION GALEGA DE LUPUS - AGAL FERROL.

R/ Rio Vespasante, n°15, baixo.
15.570 Pineiros — Naron. Teléfono: 639 529 266

e-mail: ferrol@Lupusgalicia.org

2. Delegacién de Qurense:

ASOCIACION GALEGA DE LUPUS -AGAL OURENSE.

Teléfono: 659 585 182

e-mail: ourense@Lupusgalicia.org

3. Delegacién de Pontevedra:
ASOCIACION GALEGA DE LUPUS - AGAL PONTEVEDRA.

e-mail: pontevedra@Lupusgalicia.org



mailto:ferrol@lupusgalicia.org
mailto:ourense@lupusgalicia.org
mailto:pontevedra@lupusgalicia.org

4. Delegacién de Vigo:
ASOCIACION GALEGA DE LUPUS - AGAL VIGO.

Viveiro de Asociacions. Centro Civico “Casco Vello”
R/ Oliva, n°12.
36.202 Vigo. Teléfono: 635013366

e-mail: vigo@Lupusgalicia.org

5. Delegacién de Lugo:
ASOCIACION GALEGA DE LUPUS - AGAL LUGO.

Casa “Clara Campoamor”
Avda. Duquesa de Lugo, n® 11.
27.003 Lugo. TIf: 648661019

e-mail: lugo@Lupusgalicia.org

6. Deleqgacion de Santiaqo:

ASOCIACION GALEGA DE LUPUS - AGAL SANTIAGO.

Casa das Asociacions de Benestar Social.
Rua Manuel Maria, n°® 6. Despacho 2, 3° andar.
15.705 Salgueirinos Santiago de Compostela. Tlf: 688913949

e-mail: santiago@Lupusgalicia.org



mailto:vigo@lupusgalicia.org
mailto:lugo@lupusgalicia.org
mailto:santiago@lupusgalicia.org

8. Delegacion de A Coruna:

ASOCIACION GALEGA DE LUPUS - AGAL CORUNA.
Centro “Fundacion Hermanos Tenreiro”
Rua de Solis, sen nimero (Eiris de Arriba)
15009 A Coruna. Teléfono: 981 - 24 00 72

e-mail: coruna@Lupusgalicia.org

Ademais dos teléfonos e dos enderezos electronicos de cada delegacion,
AGAL dispon de redes sociales, tales coma unha paxina web propia, na que
as persoas interesadas poden ver informacion sobre o Lupus e a Asociacion,

e unha paxina de Facebook na que publicanse as actividades asi coma as

novas sobre a doenza.

A PAXINA WEB: www.Lupusgalicia.org
FACEBOOK: Asociacion Galega de Lupus
TWITTER: @LupusGalicia

CORREO ELECTRONICO: agal@Lupusgalicia.org
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OBXETIVOS

Fins Especificos de AGAL:

a) Facilitarlles apoio persoal a todos/as os/as afectados/as de Lupus e aos
seus familiares, residentes en toda a Comunidade Autonoma de Galicia,

proporcionando servizos de informacion e orientacion sobre o Lupus.

b) Promover o estudo do Lupus non terreo da investigacion experimental e de
novos tratamentos para evitar que os/as afectados/as sufran as
incapacidades fisicas que derivan dos graves efectos secundarios dos actuais

tratamentos.

c) Promover medidas orientadas a normalizacion das condicions de vida das
persoas afectadas de Lupus, independentemente do grao de incapacidade
fisica ou sensorial da que poidan estar afectados, para acadar a stia plena

integracion na sociedade e evitar exclusion social.

d) Facilitar, promover e utilizar os medios licitos de propaganda, publicidade,
informacion ou difusion para dar a conecer a Asociacion Galega de Lupus,
asi como os problemas das persoas afectadas por esta doenza e os seus

familiares.
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e) Colaborar coas administracions publicas para a prevencion e tratamento
do Lupus, conecendo e achegando suxestions a cantas leis e decretos, que
no tocante aos pacientes de Lupus, proxecten promulgar. Asi mesmo,
conseguir as axudas necesarias para o propio desenvolvemento da

Asociacion.

f) Desenvolver programas dirixidos a atencion da muller lapica, dende un
enfoque multi/disciplinario e integral, considerando que o 90% das persoas

afectadas de Lupus son mulleres.

g) [Establecer relacions con todas as Asociacions de Lupus,

independentemente do seu ambito de actuacion.

Actividades para a Consecucion dos Fins:

2.- Para levar cabo estes fins, a Asociacion podera organizar as seguintes

actividades:

a) Atencion integral aos/as afectados/as de Lupus e aos seus familiares, de
maneira individualizada, informando e valorando sobre as demandas
presentadas e, sempre que sexa preciso, derivando e prestando asistencia

nos tramites necesarios para  acceder a outros recursos.

12




b) Facilitar o acompanamento e o apoio aos/as socios/as hospitalizados/as e

as suas familias mediante programas de voluntariado social.

c) Asesoramento da problematica laboral, social, etc., relacionada con
Lupus, asi como a proteccion do menor afectado de Lupus na sua etapa de

escolaridade.

d) Traballar na mellora do benestar psico-social das persoas afectadas
de Lupus, desenvolvendo programas e actividades como obradoiros e
charlas-coloquio para promover a sua autonomia persoal e evitar toda forma

de exclusion social.

e) Facilitar o acceso a servizos de rehabilitacion fisioterapéutica, atencion
psicoloxica e terapias ocupacionais, que axuden a desenvolver con

normalidade as actividades na vida diaria aos/as afectados/as de Lupus.

f) Evitar situacions de illamento psico-social das persoas afectadas de
Lupus, realizando actividades de acollida e convivencia dos/as asociados/as,
editando publicacions periodicas e tendo presenza nas redes sociais para
divulgar entre as persoas interesadas as novidades sobre o Lupus e as

actividades da Asociacion.
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MEMORIA DE ACTIVIDADES DO ANO 2017

Servizo de Informacion, Xestion e Asesoramento.

Debido a que dende os actuais dispositivos sociosanitarios de atencion das
areas de intervencion, as que recorre unha persoa afectada de Lupus, se
carece dun servizo que atenda, dun xeito integral, as suias multiples e
variadas necesidades: médicas, persoais, familiares, educativas,
psicoloxicas, laborais, sociais, xuridicas, econémicas... Y habitualmente
os/as profesionais implicados/as no proceso de enfermidade interveien de
xeito illado e fragmentado, con escaso tempo, recursos e informacion sobre o
Lupus; provocando que as persoas afectadas, ademais da sua situacion de
enfermidade, vexan agudizadas todas as barreiras que comparten coas
demais persoas (conciliacion, dificultades laborais, econémicas, formacion,

etc.)

Por isto encontramonos con que a asistencia sociosanitaria no noso pais
non se adecua as necesidades e circunstancias das persoas afectadas polo
Lupus, sendo frecuente que se encontren con dificultades na resolucion do
diagnostico, ou mesmo a hora de gozar de dereitos esenciais tales como o

dereito a educacion, a maternidade, etc.

Para anular os principais obstaculos na mellora da calidade de vida centos
de afectados/as, tales como as trabas no acceso a tratamentos, sentimento
de soidade e incomprension, non saber onde acudir e a impotencia ao sentir
que ninguén, ou case ninguén, conece a sua afectacion; AGAL viu necesaria

a creacion do "Programa de informacion, xestion e asesoramento".
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AGAL, a través das suas distintas areas de actuacion, pretende aliviar
estas carencias no colectivo de persoas as que representa. A través dunha
intervencion multidisciplinar e integral, proporcionando respostas axustadas
e individualizadas; informacion sobre o Lupus, sobre centros, unidades ou
especialistas de referencia; sobre o afrontamento ao diagnostico como as
diferentes fases do Lupus, asi como sobre a toma de decisions vinculadas

coa sua enfermidade.

Este programa esta dirixido a poboacion en xeral, para que se coneza o
Lupus e para aqueles/as que sexan afectados/as ou interesados/as pola
nosa causa, saiban da nosa existencia e do labor que desempenamos,
ofrecendo asi os nosos servizos a todo/a aquel/la que estea interesado/a en

facerse beneficiario/a, asi como en ofrecer a suia colaboracion.

Programa de Acollida

O primeiro achegamento que o usuario/a ten con AGAL, obviando o
contacto telefonico, ou via correo electrénico ou postal, € a acollida. Isto
axuda a conecer mellor a realidade da sua situacion, mediante unha escoita
activa do seu problema de saude, tendo en conta a enfermidade dende unha
perspectiva psico-social. AGAL proporciona solucions individualizadas,
axustadas as necesidades de cada caso; ampliando a informacion e

asesorando en aspectos relacionados con:

. O Lupus
. 2% opinion de diagnostico e tratamento.
. Centros, servizos, unidades de referencia e especialistas.

. Entidades do terceiro sector vinculadas coa sua enfermidade.
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O estudo de cada incidencia de forma individual, permitenos derivar a
nosos/as usuarios/as cara as entidades ou administracions

correspondentes e facilitarlles os servizos que cubran as suas necesidades.

Derivacion e Acceso a:

« Intervencion Psicoloxica

Con este servizo contribliese, mediante técnicas e estratexias de
intervencion, a que tanto a persoa afectada de Lupus coma a suia familia se
sintan capaces de manexar as dificultades que van aparecendo no
transcurso da enfermidade. A actuacion levarase a cabo cun dobre
obxectivo: preventivo para atallar futuras situacions consecuencia da

evolucion do Lupus; e terapéutico, para superar as dificultades actuais.

A psicoloxia, mediante un seguimento personalizado, axudaralle a
conseguir mellorar a sUa capacidade persoal, autonomia emocional e

terapéutica e, polo tanto, a sua calidade de vida.

A nivel familia, abérdase o Lupus cunha dinamica familiar: como impacta
en todos/as os/as membros/as?, como poden colaborar de forma

conxunta?, adaptacion a medicacions ...
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« Traballo Social

Os/as usuarios/as de AGAL, poden precisar deste servizo para minimizar
as suas dificultades a nivel socioeconémico, sanitario, educativo e laboral.
Ofrecéselles unha precisa e cualificada informacion, asesoramento e, en caso
necesario, tramitacion dos recursos disponibles, facilitando o acceso a estes.

Principais actividades:

. Certificado de discapacidade

. Exencions a nivel fiscal, laboral, compra de vivenda, vehiculo, etc.

. Insercion laboral

. Prestacion por fillo a cargo

. Bono-taxi

. Tarxeta de aparcadoiro reservado a persoas con mobilidade reducida
. Eliminacion de barreiras dentro e fora do fogar

. Estanzas vacacionais e de respiro familiar

. Servizo de Fisioterapia

A fisioterapia ten como obxectivo rehabilitar e desenvolver a autonomia
funcional do/a afectado/a. No Lupus existen déficits ou alteracions a nivel
motor e sensorial. A fisioterapia pode axudar a restablecer as funcions
alteradas e asi conseguir unha maior calidade de vida e integracion social a

través das diferentes especialidades desta terapia:

-Fisioterapia reumatoloxica
-Fisioterapia manual e ortopédica.

-Drenaxe linfatica.

O equipo de fisioterapeutas elabora un plan de intervencion individual e
personalizado en funcion da valoracion fisioterapéutica e as necesidades

dos/as usuarios/as.
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Captacion de Recursos Financeiros e Visibilidade.

A necesidade de visibilidade en AGAL vén dada polas caracteristicas do
colectivo ao que se dirixe. A Asociacion Galega de Lupus quere ser vista
como punto de referencia, un lugar cara ao cal poder dirixirse, e para iso €
necesario ser visibles na sociedade. Do mesmo modo, os/as afectados/as e

as suas reivindicacions, tamén temos que ser visibles ante a administracion.

Unha das problematicas fundamentais de entidades como AGAL é o
ambito economico/financeiro. Dependemos nunca alta porcentaxe de
axudas publicas e en menor proporcion dos donativos dos/as usuarios/as,
isto € asi xa que somos un axente importante dentro do estado de benestar e

isto tamén o queremos facer visible.

CELEBRACION DO DiA MUNDIAL DE LUPUS 10 DE MAIO

O dia Mundial de Lupus céntrase na necesidade de mellorar os servizos de
saude ofrecidos aos/as pacientes, aumentar a investigacion sobre as causas
e a cura do LUPUS, mellorar o diagnostico, tratamento médico da

enfermidade e realizar estudos epidemioloxicos do seu impacto global.

Coa declaracién do dia 10 de Maio como DIA MUNDIAL DO LUPUS, as
Asociacions de todo o planeta reclamamos un aumento dos fondos tanto
publicos coma privados para a investigacion médica sobre o Lupus,
programas de educacion dirixidos aos profesionais da saude, aos pacientes e
ao publico en xeral e, reconecemento da importancia que este enfermidade

ten no ambito da saude publica.
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ASOCIACON GALEGA DE LUPUS - A.G.A.L

Por iso a Asociacion Galega de Lupus Unese a conmemoracion dese dia coa
instalacion de mesas informativas e de postulacion ao longo da xeografia
galega; cos principais obxectivos de dar visibilidade tanto ao Lupus como a
AGAL para divulgar informacion sobre o Lupus, e de recadar fondos

mediante os donativos da xente.

Torres Hejduk. Gaias, Cidade da Cultura.

Para unha maior visibilidade, a Asociacion leva a cabo as xestions precisas
en cada concello ou organismo correspondente, conseguindo que
monumentos ou edificios de interese artistico iluminense en cor morada,
representando ao colectivo de persoas afectadas polo Lupus. Estes
monumentos alumean a noite do Dia Mundial do Lupus nas principais

cidades da comunidade auténoma de Galicia.
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As mesas que instalaronse para ofrecer informacion sobre a doenza e de
recadacion de fondos, estiveron colocadas no Hospital Universitario de
Santiago de Compostela (CHUS).

A delegacion de Santiago, organizou dende o despacho en CABES as
solicitude e a coordinacion do voluntariado para as mesas informativas que
tamén estiveron presentes, ademais de na propia cidade de Santiago de
Compostela, en varios puntos da comarca, como en Noia, Padrén, Riveira o

Negreira.

COLABORACIONS DE PEQUENAS EMPRESAS

A persoa delegada por AGAL para a zona de Santiago de Compostela,
iniciou durante o exercicio 2017 unha campana a prol de captacion de

recursos financeiros para a entidade.

Esta campana consiste na colaboracion de diversos empresarios de
diferentes cidades e poboacions da comarca, que poslen pequenos negocios,
farmacéuticos ou de diversa indole, nas que ponen a disposicion da
poboacion unha hucha acompanada de cartéis e folletos informativos sobre a

doenza e a Asociacion.
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ASOCIACON GALEGA DE LUPUS - A.G.A.L

<f

Os clientes que acoden aos establecementos, e se interesan pola campana,
poden levar informacion, en formato triptico, sobre esta doenza crénica tan
pouco conecida, e a vez fan pequenas aportacions monetarias para

contribuir a financiacion das actividades da entidade.

DIVULGACION

NOMEAMENTO DE AGAL NOS “III PREMIOS DE REDACION MEDICA A
SANIDADE DE GALICIA”

A empresa “Sanitaria 2000” & a editora de Redaccion Médica, e coa
colaboracion de un conecido laboratorio farmacéutico, celebrou a entrega

dos “III Premios de Redaccion Médica a4 Sanidade de Galicia”.
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ASOCIACON GALEGA DE LUPUS - A.G.A.L

Nesta terceira edicion destes premios, por primeira vez AGAL foi nomeada
na categoria de Asociacions. Este nomeamento foi efectuado polas distintas
accions que esta entidade leva a cabo para dar a conecer o Lupus e a
Asociacion, como por exemplo a publicacion peridodica da revista Papilio, as
entrevistas en medios de comunicacion, € as novas sobre investigacion que

se publican da web de AGAL.

III Premios

Sanidade

JALICIA

Ao acto acudiron a Vicepresidenta da Asociacion e a Responsable da revista
Papilio e das redes sociais de AGAL. O evento tivo lugar a finais do mes de
setembro no salon de actos do Hotel Oca Puerta del Camino en Santiago de

Compostela.

Redes Sociais

AGAL adaptouse ao uso das novas tecnoloxias, xa que estan consideradas
coma principal canle de divulgacion e visibilidade para a Asociacion e as
actividades que se realizan. Actualmente € o método mas rapido e sinxelo
para dotar de informacion a quen o precise, non s0 aos usuarios/as da
entidade, tamén a calquera persoa que lle interese ou tenia dubidas en canto

a esta doenza, ou que estea interesado/a en cofiecer a Asociacion.
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A fronte destas ferramentas AGAL conta coa colaboracién desinteresada
dunha persoa membro, e ademais fundadora, da entidade, que €& a
responsable de novas tecnoloxias. Coa sua labor e esforzo diario mantén

actualizadas tanto a paxina web coma o facebook da Asociacion.

FACEBOOK: Nesta plataforma de comunicacion e interaccion se

pode atopar a AGAL baixo o nome: Asociacion Galega de Lupus.
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As ultimas novidades, e a informacion mais actual da Asociacion publicanse
nos “post” do facebook. Xunto as fotos e os videos dos eventos realizados,
componien o contido da paxina desta rede social que permite chegar a mais

xente e moito mais lonxe.
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www.lupusgalicia.org

A paxina web de AGAL € a primeira porta de acceso de informacion para

as persoas recén diaganosticas de Lupus, e os seus familiares e/ou

amigos/as que estean a procura dunha resposta as suas novas inquietudes

sobre a doenza.

Contén explicacions sobre o Lupus, resumes de congresos,

relatorios e charlas de diversa indole, sempre relacionadas a esta

enfermidade. Tamén inclie a historia da propia entidade, e un apartado

para poder inscribirse coma socio/a.

2 | @ lupusgaliciaorg/?page_id=16¢

Asociacion

Gallega de
k Lupus

AGAL Asociacion

Galega de Lupus

Inicio

Lupus

Lupus

Lupus significa “lobo” en latin. Este nombre muy antiguo, se debe a que

sta enfermedad puede origin

marcas \Fue‘ [tenen en el rostro algunos lobos.

Al lupus eritematoso sistémico,
conocido como SLE o lupus, en
ocasiones se lo denomina “el
gran imitador”. Esto es debido a
su amplia variedad de sintomas.

Esta dotada de dous buscadores (por datas concretas, ou por texto) que

facilitan a procura de calquera artigo ou imaxe publicada na web.
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Videos

En esta pagina queremos que tengas los videos sobre la enfermedad que
te pueden ser mas amenos de escuchar y a la vez informativos .

Empezaremos con los videos de ACLEG (Asociacién Catalana de Lupus)
en una pagina que han creado para verlos directamente Helping Lupus
pero aqui también tienes los enlaces de YouTube.

1. Lupus con Dr Ricard Cervera

2. Tratamientos con Dr Ricard Cervera

3. Lupus y embarazo con Dr Gerard Espinosa

4. Lupus y piel: tipos con Dra Julia Sanchez Smith

5. Lupus y piel: cuidados bésicos con Dra Julia Sdnchez Smith

A Tamns vniel enidadns actéticas can Dra Tnlia Sanchez-Smith

Ademais

Eritematoso Sistémico, que se pode descargar en formato “Pdf”.

Guia de Practica Clinica: Lupus
#siguelamariposa

Facebook

GUIA PACIENTES LES

Gufa de Prictica Clinica

sobre Lupus Eritematoso
Sistémico

Descarga GPC Pacientes LES

ENTRADAS RECIENTES

dispon da Guia de Practica Clinica para Doentes de Lupus

Autoria y Colaboraciones
Preguntas para responder
Niveles de evidencia y grados ds recomendacion

Recomendaciones de la GPC

faboratorio
422 Crerios dagnésticos y de clasiicaciin
4233, Prushs de valoracién inicial vas o dagnéstico

5. Manejo general del ipus erlematoso sistémico
5.1. Seguimiento
511

EEFEET RN

y
5.1.2. Heamientas para evaluar & enfermedad
513

52 Abordsie terzpéusico general
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ANDAINA SOLIDARIA

Para comezalo ano 2017, en xaneiro tivo lugar a “l Andaina Teatralizada

Solidaria a prol da Asociacion Galega de Lupus ~AGAL-".

Este acto de sensibilizacion da poboacion ante o Lupus e divulgacion sobre
a doenza, tivo unha ampla participacion, a pesar da ola de frio. Nesta gran
experiencia puidose escenificar de un xeito amable, sinxelo, comprensible, e
a vez divertido o periplo que sofre unha persoa con Lupus no periodo

anterior ao sua diagnose.
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A coordinacion deste evento realizouse pola delegada de AGAL da zona de
Santiago, que desempefniou o organizacion dende o despacho concedido na
Casa de Benestar Social de Santiago de Compostela. Obtivo axuda da
Asociacion de Vecinos da poboacion onde tivo lugar a andaina, en Carreira,
que envorcouse con AGAL tanto na organizacion, como no avituallamento e
no sorteo de agasallos que se celebrou para todolos participantes a

finalizacion da andaina.

REVISTA INFORMATIVA “PAPILIO”

PUBLICACIONS PERIODICAS

A elaboracion e edicion desta publicacion permite a AGAL poner en comun
todas a experiencias individuais de doentes e familiares, asi como os propios
problemas e dubidas; ademais de ser unha grande axuda para aquelas
persoas afectadas polo Lupus que padecen discapacidade fisica que lles

impide acudir a sede da Asociacion.

PAPIT.IOX

‘octacion Galega de Lupus N° 68

Aprendiendo a
conocer y vivir
con Lupus
Eritematoso
Sistémico
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Ao longo do ano 2017, a Asociacion Galega de Lupus ~AGAL- elaborou
tres nameros da sua revista “Papilio”. Concretamente os numeros 69, 70 e
71 deste boletin informativo. Todo o equipo técnico da Asociacion traballou
en conxunto para a consecucion de novas sobre o Lupus, na redaccion dos
artigos, e no deseno e maquetacion de cada unha das revistas editadas.
Acadando a experiencia que permite ir mellorando na elaboracion das

mesmas.

A delegada da zona de Santiago colaborou na redaccion dos informes de
suia delegacion, e na elaboracion doutros artigos, dende o despacho que a

asociacion ten concedido no edificio de CABES.

LI’\I’II IO

acion Galega de Lupus N° 69

AI’II I()

Asoctacion Gale, ga de Lupus N? 7
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Xornadas de Lecer e Tempo  Libre

Toda enfermidade cronica, leva consigo unha serie de problemas
engadidos, entre os que cabe destacar a soidade ante a enfermidade e o seu
ambito familiar mais proximo. Por iso, e para colaborar no maximo a romper

esa soidade, celébranse unhas xornadas ladicas de convivencia.

Estas actividades serven para formar e fortalecer os sentimentos de
colectividade, xa que aprendendo a convivir, poderemos vivir mellor. O
interese que se pon neste programa radica na necesidade de establecer unha
union na que impere a amizade e solidariedade entre os afectados polo

Lupus.

Como obxectivos especificos, estas xornadas pretenden conseguir un maior
contacto entre os afectados polo Lupus, asi como crear entre os/as socios/as
e familiares un grupo de amizade e de  solidariedade.
Asi mesmo inténtase romper o illamento que poida crearse entre os enfermos

de Lupus e animalos a gozar da vida.

“XORNADAS LUPUS GALICIA”

Todos os anos AGAL ofrece aos seus usuarios/as a posibilidade de
participar dunhas Xornadas de Lecer que a Asociacion denomina “Xornadas
Lupus Galicia”.  Consisten nunha convivencia o longo dun fin de semana,
aloxados nunha residencia de tempo libre ou ben nun hotel; sempre e cando
éstes sexan accesibles ou disponan das infraestruturas precisas para que

estean adaptados para persoas con discapacidade ou mobilidade reducida,
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debido ao porcentaxe de asociados/as de AGAL con esas caracteristicas, que

precisan deles para as suas actividades cotias durante a estancia.

O equipo técnico da Asociacion Galega de Lupus, formado por membros
da Xunta Directiva, € o encargado da organizacion destas Xornadas. A
eleccion do lugar faise mediante votacion da Xunta Directiva de AGAL,
despois de elaborar un estudo sobre diversos factores coma: un
emprazamento ben comunicado, a climatoloxia da zona, as caracteristicas
das instalacions, os servizos que ofrecen, e un prezo axeitado.
Preferiblemente cada ano faise nun sitio diferente, pero sempre dentro da
xeografia galega, non sendo que algun lugar reciba moitas valoracions
positivas por parte dos asistentes as xornadas e soliciten o regreso ao

mesmo.

Unha vez escollido o destino, realizase un programa con horarios de
actividades para os dias da convivencia. @ AGAL proponlle aos seus
asociados/as diversas opcions de entretemento coma: doadas rutas de
sendeirismo, turismo polos arredores con visitas guiadas, campionatos de
xogos de mesa ou de cartas, exposicions e concursos de fotografia, talleres
de sensacions, bailes e karaoke, clases de relaxacion ou de ioga, actividades
infantis, sorteo de obsequios, etc. @ Tamén se ofrece o acceso ao spa ou
circuito termal e tratamentos termais, sempre e cando o hotel dispona de

este tipo de instalacions.
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Unha actividade que sempre € de obrigado cumprimento nestas Xornadas,
son os relatorios coa tematica do Lupus. Para cada ocasion escollense unha
problematica relacionada con esta doenza, coma poden ser “o coidado da
pel”, “o reuma”, “as afeccions cardiacas”, etc.; o tema escollido dara nome as
xornadas. Invitase a participar coma relator a un ou varios profesionais do
ambito da saude para que exponan informacion sobre o tema a tratar, e

que resolvan as dubidas que poidan ter ou lles xurdan aos asistentes.

Este ano 2017 escolleuse o tema do “pilates” para facer o relatorio. Estivo
a cargo da devantita charla un terapeuta profesional especializado en
“pilates” que afondou nos orixes desta técnica de estiramentos e exercicio
fisico e falou da gran importancia e os beneficios que ten para os doentes de

Lupus.

Asociacion
Galega de

Lupus
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Persoas integrantes de AGAL no Aparthotel Cabicastro en Portonovo 2017.

No horario realizado incluese as horas fixadas para os almorzos,
comidas e ceas no hotel, previamente pactadas polo equipo técnico da
Asociacion coa organizacion do hotel, aos que acude en conxunto a
totalidade do grupo formado polos asistentes as Xornadas. Desta forma
AGAL ofrece un xeito de confraternizacion entre todos/as asociados/as,
para que poidan compartir as suas experiencias, confraternicen e gocen da
compania dos seus companeiros de Asociacion; e sempre disfrutando dun
menu axeitado, baixo en sodio e en graxas ou personalizado para os/as que

sufran intolerancias.

XANTAR DE ENTROIDO

Co obxectivo de rompela soidade e o illamento que sofren as persoas
afectadas por doenzas invisibles, como é o Lupus, celebrouse un xantar de

cocido con disfraces.
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A comezos do mes de marzo do 2017 tivo lugar este xantar de entroido que
conglomerou a numerosos integrantes da delegacion da Asociacion na zona

de Santiago.

Coa realizacion de varios obradoiros e xogos enfocados a minimizalos
efectos psicoloxicos da doenza, as persoas afectadas polo Lupus que ali
acudiron, acadaron esquecer os dores provocados por esta doenza e pasar
unhas horas moi divertidas, compartindo experiencias con persoas na

mesma situacion.

I XANTAR BENEFICO A PROL DA ASOCIACION GALEGA DE LUPUS

Co motivo do XX Aniversario da Asociacion Galega de Lupus, organizouse o
primeiro xantar en beneficio da entidade. A idea xurdiu da delegada na zona
de Santiago, de AGAL.

O obxectivo principal deste acto € darlle mais visibilidade ao Lupus e a

Asociacion, e sensibilizala poboacion ante esta doenza ainda desconecida.
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A persoa que tomou as rendas desta iniciativa traballou a reo na
organizacion do evento, durante os meses de agosto, setembro e comezos de
outubro. Os contactos telefonicos cos empresarios e establecementos, e a
labor administrativa necesaria para acadar un local axeitado e colaboradores
para o acto, foron realizados durante varias xornadas de traballo dende o
despacho da delegacion na Casa das Asociacions de Benestar Social de

Santiago.

Comida Benéfica AGAL
3 Galega de Lupus, AGAL

|
%@(@%@
%‘g W 3 Q50
i M@ ¥
Restaurante CHICOLINO
Boiro (A Corufia) ’.Co @ﬁu@oo

Precio: 40€/ persona /7(;9/77

Ingresos en la cuenta

ES75 2080 0387 8730 4000 1668

de ABANCA

FECHA LIMITE de Inscripcién: 17 de octubre
Sino puedes venir pero quieres ayudar haz tu
donativo en la misma cuenta, especificando .
“FILA 0”

Confirma tu asistencia en el e
981240072 (de 10:00 @ 14:00) 6 omanizaacaL &
606115063 (de 20:00 a 22:00) i e el
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COLABORACIONS CON OUTRAS ENTIDADES

AGAL prestou colaboracion de xeito presencial e activo, en diferentes
ocasions ao longo do ano, coas seguintes entidades:
-Asociacion Galega de Fibrose Quistica: Campana Dia Nacional de FQ.
-Asociacion Corunesa de Escleroses Multiple: Dia Mundial de EM.
-Cruz Vermella Espanola A Coruna: Campana Sorteo do Ouro.
-Federacion Galega de Enfermidades Raras e Cronicas:
Dia Mundial das EERR.
Campana “Pode ser Maxico Grazas a ti”.

Grupo “O ingredente estrela, a diversidade” carreira pola diversidade do
“Proxecto Enki”.

Con esta entidade AGAL tamén colaborou en labores administrativas e
de divulgacion.

PROGRAMA DE ACTIVIDADES PARA O ANO 2018

e Organizacion e celebracion do Dia Mundial do Lupus (10 de Maio), coa
instalacion de mesas informativas e de postulacion, e diversos actos
para a sensibilizacion da poboacion ante esta doenza.

e Servizo de acollida: dando atenciéon, informacion e orientacion as
persoas con Lupus e os seus familiares.

e Facilitar o acceso e derivacions a servizos de psicoloxia, de
fisioterapia, terapias grupais, obradoiros ocupacionais.

e Co-organizacion do “XVII Congreso Nacional de Lupus” que no 2018
tera lugar en Galicia, en A Coruna.

e Organizacion e  celebracion das Xornadas  Galegas, de
confraternizacion, e lecer. Con relatorios e obradoiros a cargo de
profesionais da saude e temas relacionados con esta doenza.

e Divulgacion da doenza, e dos actos da asociacion, nos medios de

comunicacion (prensa, radio, tv...) e nas redes sociais.
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