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GALEGA de

LUPUS

DATOS DA ASOCIACION

Denominacion

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

familias e amizades.

O CIF da entidade é G-15614084, e esta inscrita no Rexistro Central
de Asociacions da Xunta de Galicia co numero: 6623 seccion 1%; e no

Rexistro Unico de Entidades Prestadoras de Servizos Sociais co niimero

E-6949.

O fin xeral de AGAL, determinado nos seus Estatutos, € promocionar
e coordinar toda clase de accions e informacion destinadas a mellorar a

situacion das persoas con Lupus.

Incluindo a atencion e o apoio persoal e individual a persoas afectadas
de Lupus e as suas familias, dunha maneira especial as que se atopan
en risco ou situacion de dependencia, desenrolando actividades de
promocion da autonomia persoal e inclusion social, dende un enfoque
de xénero, tendo sempre presente o esforzo pola igualdade de

oportunidades e atencion a diversidade.




Sede.

A sede social de AGAL atopase no Centro Civico de San Diego, no
3°andar, Rua Alberto Garcia Ferreiro, sen namero, con CP.:15006 de A
Coruna. Este inmoble pertence ao Concello de A Coruna, que concede
a Asociacion o uso en precario do mesmo. Neste centro AGAL dispon
dun despacho, para informar, asesorar e orientar as persoas que o
requiren, asi coma a xestion da entidade. Dispon tamén doutros
espazos que comparte con outras entidades para o servizo de “acollida”

ou para as reunions da Xunta Directiva.

Na sede disponemos de unha persoa que ¢é responsable do
departamento de Administracion da entidade, contratada pola
Asociacion, cunha xornada total de 25h semanais. A cal esta en
continuada formacién para ofrecer o noso “Servizo de Informacion,

Orientacion e Asesoramento, e Xestion”.

Tipos de socios e socias.

Considerase como socio ou socia 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 con Lupus, poderan
ser socios ou socias, sempre e cando sexan maiores de 14 anos, € o pai,

nai ou titor, titora legal, sexan socio ou socia colaboradores.

A totalidade dos membros de AGAL (que ao peche do ano 2021
constaban 365 persoas asociadas) esta composta dun 90% de
mulleres, polo que se cumpre ca estatistica de que cada 9 mulleres

que padecen Lupus, hai un home coa doenza.




En AGAL atopanse socios e socias de diferentes tipos, tanto persoas

con Lupus, coma familiares e achegados.

SOCIOS e SOCIAS DE NUMERO:

Considérase socio e socia de numero a toda persoa que tendo 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 voluntariamente a incorporacion a AGAL.

SOCIOS e SOCIAS DE NUMERO INFANTIL:

Toda persoa con Lupus, menor de idade e maior de 14 anos, co
consentimento acreditado documentalmente, dos proxenitores ou titores
legais, que o solicite; e tendo a obriga de que un proxenitor ou titor legal

se dea de alta na Asociacion como socio ou socia colaboradores.

SOCIO e SOCIA DE NUMERO SEN COTA:

Toda persoa con Lupus, maior de idade, e con capacidade de obrar, que
sendo socio ou socia de numero solicite estar exento do pago da cota, por

motivos economicos xustificables.

SOCIO e SOCIA COLABORADOR:

Toda entidade ou persoa fisica maior de idade e con capacidade de

obrar que solicite voluntariamente pertencer a asociacion.

SOCIO e SOCIA DE HONRA:
Toda persoa fisica ou xuridica que a Xunta Directiva considere

acredora deste titulo ou distincion.




Delegacions

O ambito territorial de actuacion da Asociacion e a Comunidade
Auténoma de Galicia. Ainda que a sede atopase na cidade de A
Coruna, a entidade coa fin de dar cobertura a todo o territorio galego,
dispon de 6 delegacions que abarcan a area sanitaria das principais
cidades de Galicia: Ferrol, Santiago, Lugo, Ourense, Pontevedra e Vigo,

contando con locais nas catro provincias galegas.

Cada unha das delegacions de AGAL esta representada por un
delegado ou delegada (usuaria de AGAL, con cargo de Vogal na Xunta
Directiva) que se encarga de atender e xestionar as necesidades e ou
problemas das persoas con Lupus, dando un apoio individual, no seu
ambito territorial, de un xeito personalizado, comodo e préoximo aos
domicilios das persoas usuarias; disponendo doutra persoa ou persoas

par contribuir a realizacion das mencionadas tarefas.

Domicilio social das Delegacions

Sede social de AGAL, e Delegacion de A Coruna

Centro Civico de San Diego, 3°andar, Rua Alberto Garcia Ferreiro, sen
numero, 15006 A Coruna. Teléfonos: 981 24 00 72 608 09 12 51

e-mail: agal@lupusgalicia.org

Sede delegacion de Ferrol:

R/ Rio Vespasante, n°15, baixo. 15.570 Pineiros — Naron.

Teléfono: 679 597 340 e-mail: ferrol@lupusgalicia.org

Delegacion Pontevedra

Teléfono: 616 330 093 e-mail: pontevedra@lupusgalicia.or



mailto:agal@lupusgalicia.org
mailto:ferrol@lupusgalicia.org

Sede Delegacion de Santiago de Compostela

Casa das Asociacions de Benestar Social (CABES)
Rua Manuel Maria, n® 6. Despacho 2, 3° andar. 15.705 Salgueirinos
Santiago de Compostela.

Teléfono: 606 115 063 e-mail: santiago@lupusgalicia.org

Delegacion de Ourense

Teléfono: 659 585 182 e-mail: ourense@lupusgalicia.org

Sede Delegacion de Vigo

Oficina Municipal de Distrito Casco Vello
Rua Oliva, n® 12.  36.212 Vigo
Teléfono: 635 013 366 e-mail: vigo@lupusgalicia.org

Sede Delegacion de Lugo

Casa “Maria Marino”
Rua Monte Faro, n® 2. Parque da Milagrosa. 27.002 Lugo
Teléfono: 648 661 019 e-mail: lugo@lupusgalicia.org



mailto:ourense@Lupusgalicia.org

Fins Especificos de AGAL:

Promocionar e coordinar toda clase de accions e informacion
destinadas a mellorar a situacion das persoas con Lupus, baixo un
enfoque de igualdade dende unha perspectiva de xénero, e atenciéon a

diversidade.

Para alcanzar o indicado, a entidade dedicarase de xeito prioritario as

seguintes actividades:

a) Apoiara a todas as persoas con Lupus na comunidade autéonoma de
Galicia e as suas familias, achegandolles informacion, tanto sobre
aspectos vinculados ao proceso evolutivo da enfermidade, como os
recursos sociosanitarios disponibles a nivel local, municipal,
autonomico e nacional, orientandoos no acceso aos mesmos, asi coma a
defensa dos seus dereitos no ambito social, sanitario, laboral, formativo
que se ven afectados pola enfermidade que padecen, co fin de facilitar a
calidade de vida e a sua inclusion nos ambitos que se ven
comprometidos pola doenza (social, laboral, formativo, sanitario, entre

outros).

b) Atender a persoas con de Lupus que se atopan en risco de
dependencia, desenrolando actividades de promocion da autonomia

persoal.

c) Estimular e apoiar o establecemento dunha base documental sobre a
incidencia e prevalencia desta enfermidade na comunidade autéonoma

galega.

d) Sensibilizar a opinion publica e as Administracions dos problemas de
prevencion e tratamento desta enfermidade, tamén das implicacions
sociais, laborais, economicas, asi coma promover os cambios de
actitude social que permitan a inclusion social saudable e

consecuentemente, unha mellor calidade de vida.




e) Potenciar todas as canles de informacion e sistemas de axudas, a fin
de proporcionar a plena integracion social das persoas afectadas a
nivel: familiar, formativo, laboral, ocupacion do lecer, eliminacion de
barreiras fisicas, psicoloxicas e sociais, e calquera outra accion que
facilite a integracion das persoas afectadas e as suas familias, en todos

os ambitos da sua vida.

f) A axuda a persoas con Lupus e familiares na asistencia

sociosanitaria, desde wun enfoque multidisciplinar e integral.

g) A organizacion dos servizos técnicos, de estudos, xestion, promocion,
etc. Que as circunstancias aconsellen ou se consideren precisos,
promovendo a investigacion epidemioloxica, biomédica e social, para
mellorar as posibilidades biopsicosociais das persoas que padezan esta

doenza.

h) Cooperar con outras entidades que tenan igual ou similar finalidade
para conseguir os cambios de actitude social que permitan unha

mellora na calidade de vida destas persoas.

i) Ser interlocutor valido ante as Administracions e Organismos
publicos e privados, tanto de caracter local, provincial, autonomico,
nacional e internacional, nos asuntos de interese comun que afecten a

persoas afectadas por esta enfermidade e a outros grupos de interese.

j) Calquera outra que redunde en beneficio do colectivo de persoas

representadas pola Asociacion Galega de Lupus —~AGAL-.

Todo elo tendo en conta a perspectiva de xénero e a atencion a

diversidade.




MEMORIA DE ACTIVIDADES 2021

Programa de atencion, visibilidade e sensibilizacion

Actividades dentro do programa:

1. Servizo de Informacion, Orientacion e Asesoramento, e Xestion:

Para limitar os principais obstaculos na mellora da calidade de vida
das persoas con Lupus AGAL, atendendo as demandas das
necesidades expostas polo colectivo, asi coma a experiencia que supén o
camino percorrido por outras persoas coa doenza ao longo do tempo,
pretende aliviar e mellorar algins aspectos vinculados a mellora do
conecemento sobre a enfermidade. Tanto dirixido as persoas
directamente vinculadas a entidade coma a todolos sectores da
sociedade; dereitos e recursos sociosanitarios, laborais, entre outros,
das persoas e as suas familias e procedemento de acceso para obter os
mesmos, asi coma visibilizar e sensibilizar 4 sociedade en xeral sobre as

necesidades deste colectivo de persoas.

A través de este servizo informase, oriéntase e asesorase sobre as
vantaxes de formar parte da actividade asociativa. Asi coma, unha vez
que se recibe a través deste servizo a demanda exposta pola persoa ou
familia, valorase a realidade sobre a que se ten que intervir, derivando a
persoa a aquel recurso susceptible de satisfacer a sua necesidade,
sempre que sexa posible, ben a través da propia entidade ou de
terceiros.

A via de acceso a este servizo pode ser presencial, telefénica, e-mail

ou pola rede.

Este servizo € realizado por persoal laboral de AGAL, unha
profesional administrativa con anos de experiencia neste ambito, e
tamén por unha persoa con Lupus, membro de Xunta Directiva, e con

conecementos especificos na materia.




2. Servizo de Acollida

Responsables: persoas con Lupus, que forman parte do equipo

directivo de AGAL, en calidade de voluntarias.

Tras un primeiro contacto co “Servizo de informacion, orientacion e
asesoramento, e xestion”, a persoa, familia ou cidadan vinculado con
esta patoloxia é atendido no “Servizo de Acollida”. E unha atencion
presencial e personalizada, ainda que as veces € de xeito telematico,
segundo as preferencias das persoas demandantes. A través deste
servizo se pode coniecer mellor a realidade na que hai que intervir.
Mediante unha escoita activa, valéranse as necesidades, exponendo
posibles vias de apio e derivacion a aqueles servizos susceptibles de

beneficiarlles.

O perfil das demandas expostas neste servizo son:

1. Informacion, asesoramento e/ou tramitacion sobre defensa de
dereitos no ambito social, laboral, formativo e sanitario, asi como
0 acceso aos mesmos.

2. Orientacion sobre a tramitacion da valoracion da discapacidade,
incapacidade laboral e a lei de dependencia e autonomia persoal.

3. Informacion, asesoramento e orientacion de aspectos sobre o
proceso evolutivo da doenza; conecementos sobre autocoidado;
recursos asistenciais do sistema publico de saude, recursos
sociais (2% opinion médica, acceso a expertos e unidades de
referencia...), alternativas terapéuticas...

4. Paliar o afastamento do ambito social debido as limitacions e
complicacions fisicas derivadas da doenza (inflamacions
articulares, dor, deformacions das articulacions, transplante...).
Como colaborar coa entidade.

Conecer a outras persoas que se atopen nunha situacion de

enfermidade e necesidades afins.




Unha vez valorada a demanda ou necesidade de cada caso, derivase
as persoas a aqueles recursos susceptibles de satisfacer a sua

necesidade, ben no ambito social, ben no sanitario, laboral, ocio...

Cando a necesidade é€ no ambito do traballo social, asesoramento
xuridico, inclusion e integracion social, asi coma na area da psicoloxia
clinica e rehabilitacion funcional, se derivan a os servizos que as
persoas asociadas a AGAL, reciben a través de Federacion Galega de
Enfermidades Raras e Cronicas (FEGEREC), sendo AGAL socio xuridico

de pleno dereito de esta entidade.

Cando € necesario, derivase a persoa aos servizos publicos
correspondentes (servizos de dependencia, inclusion, integracion
municipais ou autonémicos, asi coma a servizos dos diferentes niveis de
atencion sanitaria, ou profesionais especificos), orientando e mediando
con técnicos e profesionais de ditos servizos de cara a facilitar o
procedemento de acceso aos mesmo, e propiciando unha coordinacion e
acompanamento que favoreza unha actitude de tranquilidade, confianza

e seguridade.

3. Derivacion e Acceso a:

Intervencion Psicoldxica

Con este servizo contribuiese, mediante técnicas e estratexias de
intervencion, a que tanto a persoa con Lupus coma a sua 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.
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A psicoloxia, mediante un seguimento personalizado, axudaralle a
conseguir mellorar a sua capacidade persoal, autonomia emocional e

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

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

conxunta, adaptacion a medicacions ...

Traballo Social

As persoas usuarias de AGAL, poden precisar deste servizo para
minimizar as suas dificultades a nivel socioeconomico, 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:

e Certificado de discapacidade.

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

e Prestacion por fillo a cargo.

e Bono-taxi.

e Tarxeta de aparcadoiro reservado a persoas con mobilidade

reducida.
e Eliminacion de barreiras dentro e fora do fogar.

e Estanzas de respiro familiar
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Servizo de Fisioterapia

A fisioterapia ten como obxectivo rehabilitar e desenvolver a
autonomia funcional da persoa coa doenza. 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 das persoas usuarias.

4. Promocion da autonomia persoal para persoas con Lupus en risco

de dependencia.

Unha ampla porcentaxe das persoas con Lupus que pertencen a AGAL
atopanse, ao longo do transcurso da sua enfermidade, es risco de
dependencia. Ben porque padeza discapacidade fisica, ou organica,
sobrevinda da doenza, ou porque refira temporalmente depresion: que
esta considerada como enfermidade grave e comun que afecta fisica e
mentalmente no modo de sentir e de pensar. A depresion pode provocar,
desexos de afastarnos da nosa familia, amigos/as, traballo, e escola,
limitando asi a persoa en todolos ambitos da suia vida cotia. Pode
ademais causar outras doenzas como ansiedade, perda do sono, do

apetito, e falta de interese ou pracer en realizar diferentes actividades.
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Co obxectivo de aliviar, reducir ou minimizar este tipo de situacions
que afectan a calidade de vida e ao benestar das persoas con Lupus,
AGAL proporciona un apoio individual. Este consiste nun seguimento
centrado na persoa usuaria, mediante unha escoita activa nas
conversas que se mantenien con el/a, en diversas ocasions (dende a
“acollida”, pasando por xuntanzas para cafés, xornadas de lecer,
chamadas telefonicas, mensaxes de chats ou redes sociais, etc.) para
obter aspectos relevantes que se precisen e crear unha biografia que lle
proporcione a persoa voluntaria da Asociacion (Delegada/o de zona,
membro de Xunta Directiva, ou persoal Administrativo) una vision

global da vida da persoa usuaria.

Facilitase un acompanamento personalizado durante a etapa que o
doente de Lupus necesite, tanto nas dependencias da entidade, como
na sua casa ou no hospital, se fose o caso; ensinandolle a persoa e a
sua familia a conecer a enfermidade, afrontala, e a convivir coa ela,
para conseguir un empoderamento da persoa e esta alcance unha
autonomia persoal suficiente que lle permita guiarse na toma de

decisions da sua vida cotia. Ao longo do exercicio 2021 os

acompanamentos e os seguimentos de cada caso realizaronse de xeito

telematico (video-chamadas) por mor da situacion sanitaria imposta pola

COVID-19.

AGAL pretende que a persoa con Lupus sexa autosuficiente para facer
fronte a etapa da sua vida que ten cambios constantes, e sexa capaz de
adaptarse a novos retos. De este xeito previr os problemas emocionais

anteriormente mencionados.
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Actividades de promocion da autonomia persoal.

Ao longo do exercicio 2021, tramitaronse derivacions aos servizos de:

-Traballo Social: 80% das persoas usuarias atendidas, sendo esta

atencion a mais demandada das solicitadas.

-Rehabilitacion Fisioterapéutica: 15% das persoas usuarias
atendidas.

-Terapias Psicoloxicas: 5% das persoas usuarias atendidas. Ofrecendo a
estas persoas distintos métodos de autoconecemento, como:

mindfulness, meditacion e crecemento persoal.

5. Servicio de Administracion

Responsable: Persoal Administrativo

Dende o servizo de administracion realizanse as derivacions a todas
as areas de intervencion da entidade, converténdose no eixo transversal
da actividade de AGAL, buscando sempre o mellor e correcto
funcionamento do servizo, facilitando o contacto entre a entidade e
persoa usuaria. Ademais dende a administracion realizase a
sistematizacion e informatizacion dos datos relacionados coas

demandas, citas e persoas usuarias.
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6. Comunicacion externa, web e redes sociais

Responsable: persoa con Lupus, parte do equipo directivo de AGAL,

en calidade de voluntaria.

Tendo como obxectivo difundir de xeito transparente, a través dos
medios de comunicacion convencionais e dixitais, o funcionamento da
entidade, asi como sensibilizar a cidadania e mellorar a base social en

canto a persoa con Lupus e a posibles colaboracions.

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 sO as persoas usuarias da entidade, tamén a
calquera persoa que lle interese ou tena dubidas en canto a esta

doenza, ou que estea interesada en conecer a Asociacion.
AGAL dispon de redes sociais, tales coma unha paxina web, na que as
persoas interesadas poden informarse de aspectos vinculados ao Lupus,

as diferentes accions asociativas, asi coma dos recursos disponibles.

Durante o exercicio 2021, AGAL mantivo unha gran presencia nas

suas redes sociais. Sendo estas as principais canles utilizadas para a

divulgacion de informacion sobre o Lupus, as novas nos tratamentos e

avances cientificos, con campanas de lanzamento masivo de

informacion. Incrementouse exponencialmente o uso e as publicacions

nas redes sociais, aumentando tamén o numero de persoas usuarias

que as visitan e son beneficiarias da informacion publicada.
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ASOCIACON GALEGA DELUPUS - A.G.A.L

www.lupusgalicia.org

A paxina web de AGAL é a primeira porta de acceso de informacion
para as persoas recen diagnosticadas de Lupus, e os seus familiares e
ou amizades 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 asociarse a AGAL.

A No es seguro | lupusgalicia.org//p=2631

e

T o

Espafia contara con el primer registro de lupus
erltematoso S|stem|co de |n|C|0Juven|I

3/12/2021 & Agal ® 0 comentario W Estu upus infantil, lupus juvenil

El LES de inicio juvenil supone un 20% de todos los diagnésticos de esta
patologia y se considera una enfermedad rara.

El Registro Jules (Registro de LES juvenil) , es el primer registro de lupus
eritematoso sistémico de inicio juvenil (LESj) que acaba de ponerse en
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ASOCIACON GALEGA DELUPUS - A.G.A.L

Esta paxina web esta dotada de dous buscadores (por datas concretas,
ou por texto) que facilitan a procura de calquera artigo ou imaxe
publicada na web.

Ademais dispon da Guia para Conecer e Vivir con Lupus, que se pode

descargar en formato “Pdf”.

Inclte informacion da COVID-19 e a sua relacion en todolos ambitos co

Lupus, asi como a relacionada a tratamentos médicos que inflien nas

duias patoloxias, e tamén sobre as vacinas.

A No es seguro | lupusgalicia.org/?p=2818

Anti COVID

Las pastillas antivirales para el COVID-19

2/12/2 & Agal ® 0comentarios W covid, Estu

Iinformacion, lratamientos

Las grandes farmacéuticas Merck y Pfizer estan ultimando sus pastillas para
reducir el virus en sus primeros dias de sintomatologia. Un remedio fantastico
siempre que tengamos tests de covid faciles de usar y baratos a disposicion de
todo el mundo.

A principios de noviembre Pfizer anunciaba su antiviral Paxlovid (ritonavir) de uso
oral y unas semanas después Merck daba los resultados de la suya Molnupiravir.

Las dos tienen en comun que se usan como preventivo para evitar complicaciones
en pacientes con alto riesgo de padecer un COVID severo. Ademas se pueden
tomar en casa sin tener que ingresar en un centro para su aplicacion, lo que las
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ASOCIACON GALEGA DELUPUS - A.G.A.L

€ facebook

Nesta plataforma de comunicacion e interaccion social podese

atopar o perfil de AGAL baixo o nome: Asociacion Galega de Lupus.

Lupus Z;- Impactoen la
Efectos en el cuerpo calldad de v1da
Fretre e spic atle ' Fotgn cataice
Aupech n' Herdes cranestes
o sty PO R e
& | =
éz/\_, :‘E::T_ - % .‘\ Dolor de pecho
Asociacion Galega de Lupus IR
<
\
<
Ng
P2
g\g &\g } Asociacion Galega de Lupus

A comezos do ano 2021 AGAL lanzou no seu perfil de Facebook unha
enquisa co obxectivo de recadar informacion sobre a afectacion da
COVID-19 nas persoas que tenen Lupus. Solicitouse a colaboracion das
persoas con esta doenza cronica que foron infectadas polo virus, e
tamén das que foron vacinadas para protexerse ante os contaxios. As
experiencias facilitadas por case 400 persoas serviron para obter unha
cantidade de datos suficiente, que proporcionou a esta entidade de
informacion para poder trasladala a aquelas persoas que contactaron

coa Asociacion na procura de respostas as suas inquedanzas.

Q}, Asociacion Galega de Lupus Q Asociacion Galega de Lupus
723( 17 e febrero de 2021-@ ) 22defebrero de 2021-Q
Nos interesa saber como nos afecta el Covid a los enfermos de Lupus. También Aqui puedes ver los resultados de la encuesta a dia de hoy. Nos han respondido 382
cuéntos se han vacunado ya y cémo han reaccionado. Por eso os pedimos, a los que personas jGracias!
tengais lupus, que realicéis esta encuesta. Felupus
Més adelante compartiremos los resultados. jMuchas gracias a todas! &
P: i g a4 http://lupusgalicia.org/2p=2596

#covid_19 #lupus
hpps://forms.gle/ACReINbSNSLEKFA0S

e ..
e‘g 3

N ‘ )

106 (38 %)

70 (25,1 %)

53 (19 %)

Lupus y Covid 1 - - ;

En AGAL queremos saber como nos afecta el Covid y/o la
vacunacion pero por el momento no hay datos. Por eso hemos
propuesto esta pequefia encuesta. Tu colaboracion es importante (UPUSGALICIAGRG

h B : S
PALELIIEERS REISOnEn Datos temporales de la encuesta Lupus y Covid - AGAL Asociacion
Galega de Lupus (Desde 1997)

18




*23 Asociacion Galega de Lupus
=

2 de noviembre de 2021 - Q

bxsedac [ wpewie
Reumatologia

PREMIO SER
DE ARTROSIS 2021

€1 Comité Evaluador de los Premios SER 2021
OTORGA
al mejor traba . ohire Cuaiquier apecto de 1
artrosis publicado o aceptado para su publicacion en o alo 2020

B}

“Intraarticular Adminisiration £ ect of Mydrogen Sulfide on an
In Vivo Eat Model of Ostecarthritiy

ke

Francisco J. Blanco Garcia
27 de octubre de 2021 -

La Sociedad Espariola de Reumatologia nos concedid por sexto ano consecutivo
el Premio SER de Artrosis 2021 (mejor publicacion en Artrosis). Gracias!!!

As ultimas novidades, e a informacion mais actual da Asociacion
fanse eco nas publicacions do facebook. Xunto as fotos e os videos
dos eventos realizados, componen o contido da paxina desta rede social

que permite chegar a mais xente e moito mais lonxe.
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INSTAGRAM: @lupusgalicia

Para poder chegar a un maior numero de persoas, a Asociacion tamén
esta en Instagram. Informando sobre todas as actividades que se

realizan en AGAL, asi como congresos, relatorios etc..

lupusgalicia
493 publicaciones 885 seguidores 110 seguidos

Lupus Galicia

Asociacion Galega de Lupus
lupusgalicia.org/?p=2865

g WhatsApp

Esta € unha ferramenta moi util usada polas delegacions para estar en
contacto directo coas persoas asociadas dentro da sua zona. De gran
utilidade xa que se achega informacion en tempo real, e a vez conécese
a opinion ou o interese da persoa sobre ese tema no mesmo momento.
A vez que permite manter unha conexién mais directa coa persoa
asociada.

Ao longo do ano 2021 mantivose o seu uso habitual na asociacion,

debido a imposibilidade en moitas ocasions das atencions presenciais,

por mor da situacion sanitaria.

20



mailto:@lupusgalicia

7.Divulgacion e Formacion

Co eixo de proporcionar informacion adecuada para obter un
conecemento claro de todas as connotacions da doenza, a vez que se da
a conecer os medios e ferramentas coas que se conta hoxe en dia para
aliviar as suas consecuencias. Asemade para sensibilizar a poboacion
sobre esta mesma realidade, ponendo de manifesto todas as barreiras
coas que moitas veces atdépanse as persoas con Lupus, e buscando

favorecer a sua integracion na sociedade.

AGAL traslada, mediante a divulgacion e a formacion, o traballo dos
profesionais relacionados co Lupus e co ambito social e sanitario, que
realizan xornadas, charlas ou relatorios. Expofiendo o seu
conecemento, os avances en tratamentos innovadores, terapias ou
habitos de vida saudable, asi como os recursos e apoios no ambito
persoal, social, e laboral, de cara a mellorar a calidade de vida

das persoas con Lupus e a suas familias.

ORGANIZACION E REALIZACION DE EVENTOS VIRTUAIS DE

EDUCACION SOBRE O LUPUS

Coa intencién de proporcionar informacion adecuada para obter un
conecemento claro de todas as connotacions desta enfermidade, a vez
que se dan a conecer os medios e ferramentas coas que se conta hoxe en
dia para aliviar as suas consecuencias. Asi mesmo para sensibilizar a
poboacion sobre esta realidade, poniendo de manifesto todas as barreiras
coas que moitas veces atopanse as persoas con Lupus, e buscando

favorecer a sua integracion na sociedade.
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ASOCIACON GALEGA DELUPUS - A.G.A.L
AGAL traslada educacion sobre a doenza, mediante estes eventos, coa

colaboracion dos profesionais relacionados co Lupus e co ambito social e
sanitario, organizando xornadas, charlas ou relatorios virtuais.
Exponiendo o seu conecemento, os avances en tratamentos innovadores,
terapias ou habitos de vida saudable, asi como recursos e apoios no
ambito persoal, social, e laboral, para mellorar a calidade de vida das
persoas con Lupus e as suas familias.

Os eventos virtuais facilitan o acceso a informacion dun xeito mais

seguro para a saude das persoas asistentes.

Evento: Directo en Instagram
“LUPUS E DISCAPACIDADE. Analise da Sentenza do TSXG”

Lupus y discapacidad.

Analisis de la sentencia

del TSXG

VIERNES 19
17:00H

scapacidadTSXG

Moderadora:
Nuria Carballeda Feijod. Presidenta de AGAL

Participan:
Isabel Botana Torres. Trabajadora Social.
Sabela Sandino Rego. Lcda. en Derecho
Patricia Rodriguez Mtnez. Trabajadora Social.

Colaboran gSD

Organiza
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AGAL ve a necesidade de aclarar as dubidas e interrogantes xerados en
persoas con Lupus e os seus familiares ante a publicacion en moitos
medios de comunicacion en toda Espana, pero sobre todo en Galicia, da
seguinte noticia:

“O Tribunal Superior de Xustiza de Galicia (TSXG) alerta nunha
sentenza, da situacion inxusta que sofren as persoas con lupus ao non

estar reconecida como enfermidade causante de discapacidade.”

Tanto a prensa escrita, como emisoras de radio e mesmo canles de
television fixéronse eco deste titulo no que se publica unha sentenza que
fallou a favor dunha paciente de Lupus de Ourense que acudiu ao TSXG
e os maxistrados aumentaronlle o grao de discapacidade de 24% a 50%.
O mais importante son as razons e xustificacions dos xuices para este
aumento. Advertindo da “situacion inxusta” que sofren as persoas
afectadas de Lupus ao non estar reconecida como enfermidade causante
de discapacidade e considerando que a doenza esta fortemente

feminizada.

Dende a Asociacion Galega de Lupus divulgouse, mediante entrevistas
concedidas a prensa, informacion sobre o Lupus, sobre o dia a dia das
persoas con esta doenza, sobre as causas de discapacidade nesta
enfermidade, e expuxose unha valoracion tras conecer a sentenza do

TSXG.

Todo isto desatou unha choiva de cuestions entre as persoas con Lupus
que tenen discapacidade e/ou que estan a tramitar a solicitude de

reconecemento da mesma.

Coa finalidade de aliviar esta situacion entre as persoas con Lupus e
os seus familiares, AGAL vese obrigada a proporcionar respostas
axustadas a realidade sobre a noticia da sentenza e a sua correcta

interpretacion.
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Para alcanzar este obxectivo, o equipo técnico (persoal administrativo
de AGAL) e o organo de goberno da entidade puxose en contacto con
profesionais dos ambitos implicados directamente coa natureza do tema
para resolver. Conseguindo a colaboracion de duas Traballadoras

Sociais e dunha Asesora Xuridica.

@ lupusgalicia * Seguir
e lupusgalicia Lupus y discapacidad.
>/ Andlisis de la sentencia del TSXG

Jornada en directo de Agal y Fegert

Qv

130 reproducciones

@ lupusgalicia * Seguir
e lupusgalicia Lupus y discapacic
>/ Andlisis de la sentencia del TSX

Jornada en directo de Agal y Fe

oQVv

130 reproducciones

Durante a xornada, as profesionais expuxeron as diferenzas entre os
conceptos: incapacidade, discapacidade e dependencia. Concretando que
o Lupus pode derivar en discapacidade, pero unha discapacidade
invisible.

Continuaron relatando os beneficios de obter un certificado de

discapacidade.
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Analizaron a sentenza do Tribunal Superior de Xustiza de Galicia:
explicando os termos dos diferentes equipos de valoracion. Aclararon
que a nivel estatal non existe unha “listaxe de enfermidades
discapacitantes”, pero si listado de enfermidades de valoracion para

adiantar a xubilacion.

Para concluir fixeron fincapé na importancia dun bo asesoramento
desde o inicio do proceso de solicitude de discapacidade. E diferenciaron
as fases para efectuar desde que se inicia ata chegar ao proceso xudicial,

de ser necesario.

Resolvéronse en directo varias dubidas que as persoas asistentes
preguntaron no transcurso da charla, con todo quedaron moitos
interrogantes que non se puideron aclarar debido ao limite de tempo do
evento.

Por este motivo requirese do Servizo de Informacion, Asesoramento e

Xestion de AGAL, para cubrir esta necesidade.

8. Voluntariado

O voluntariado ocupa un espazo importante en AGAL, non s6 no
ambito da participacion cidada, se non que a maior parte da sua
actividade € desenrolada por persoal voluntario vinculado a entidade,
fundamentalmente por persoas con Lupus, familiares, amigos e amigas,

e voluntariado social.

Estas persoas de un xeito altruista e responsable, suponen un
importante recurso social para a labor que desenrola esta entidade.
Considérase que é fundamental para que a atencion brindada continue
crecendo en eficacia e calidade, contar coa experiencia e a
voluntariedade das persoas na area de accion, sobre todo en
visibilidade, sensibilizacion, captacion de recursos, e integracion e

inclusion social.
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O servizo de voluntariado é xestionado dende o “Servizo de
informacion, orientacion e asesoramento, e Xestion”. Fomeéntase entre
as persoas usuarias a labor do voluntariado, impulsando a integracion

e as relacions persoais.

A entidade tamén conta, cando a situacion o require, con
profesionais do ambito sociosanitario que, de xeito totalmente
voluntario, colaboran con AGAL para asesorar e orientalas persoas

responsables dos distintos ambitos de actuacion.

9. Difusion, Sensibilizacion e Captacion de Recursos

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 unha entidade de referencia, tanto para as persoas con
Lupus e as suas familias: de cara a axudarlles e apoialas nas suas
necesidades xeradas polo problema de saude que padecen; coma para
as institucions publicas: de cara a incidencia politica na defensa do
colectivo de cara a mellorar os seus dereitos, inclusion e calidade de

vida.

Todas as accions realizadas ademais neste apartado contribuiron a un
maior conecemento do Lupus, asi como a problematica sociosanitaria

vinculada ao mesmo.

Dentro das actividades de difusion, sensibilizacion e recadacion de

fondos, realizanse diferentes accions dirixidas a :

- Dar a conecela actividade que realiza AGAL entre a poboacion xeral.

- Trasladar informacion as administracions publicas da labor de AGAL,

asi como aos profesionais do ambito sociosanitario.

- Campanas de difusion, sensibilizacion e recadacion de fondos (Dia

Mundial, ceas ou comidas benéficas...)
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- Manter reunions e contactos cos organismos publicos e privados para
consolidalas diferentes canles de apoio Institucional, asi como dar
visibilidade e informar sobre a realidade e necesidades

biopsicosociais do colectivo de persoas con Lupus.

- Colaboracion con outras entidades afins, fundamentalmente nos seus
dias nacionais ou mundiais, afianzando a relaciobn cas mesmas:
Federacion Galega de Enfermidades Raras e Cronicas, Cruz Roja
Espanola, Asociacion Galega de Ataxias, Asociacion Galega de Fibrose

Quistica, Asociacion Corunesa de Esclerose Multiple, etc.

Ao longo dos anos en AGAL realizaronse Congresos Nacionais,
xornadas, charlas, formacions, etc., orientadas tanto a profesionais do
sector que traballan con persoas con Lupus, como as persoas coa

doenza e as suas familias

Acciéns de Difusion, Sensibilizacion e Captacion de Recursos:

Celebracién do DIA MUNDIAL DO LUPUS 10 de Maio

O dia Mundial de Lupus céntrase na necesidade de visibilizar e
sensibilizar a cidadania en xeral sobre esta doenza, e reivindicar as
necesidades do colectivo no ambito social, sanitario, laboral, e da sua
integracion en todos os ambitos, respectando a diversidade e
defendendo a igualdade, sendo ademais un colectivo maioritariamente
feminino (9 de cada 10 persoas con Lupus son mulleres). Asi como
promover a investigacion sobre as causas, e para atopala cura do
Lupus, mellorar a diagnose, tratamento, e a coordinaciéon entre os
diferentes especialistas, niveis de atencion e o ambito social e
sanitario, tendo en conta ademais que se trata de unha enfermidade

sistémica, na que intervefien moitos profesionais.
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Coa declaracion do dia 10 de Maio como DIA MUNDIAL DO LUPUS,
as Asociacions de todo o planeta reclaman un aumento dos fondos
tanto publicos coma privados para a investigacion médica sobre o
Lupus, programas de educacion dirixidos aos profesionais da
saude, aos doentes e a poboacion en xeral, e reconecemento da

importancia que esta enfermidade ten no ambito da saude publica.

A campana nas redes sociais durante o 2021 para a conmemoracion
do Dia Mundial do Lupus, para darlle visibilidade a doenza
(#DemosVisibilidadeAoLupus) puxo como o seu obxectivo central a
Fotoproteccion no Lupus, baixo o nome “Protéxome para sobrevivir”.
Aproveitando a concienciacion acadada na poboacion en xeral na
proteccion fronte a Covid-19 (mascaras, lavado de mans, distancia
social...) reclamouse a proteccion solar receitada coma unha
medicacion mais no tratamento a seguir por as persoas con Lupus, e

que perda a condicion de cosmético que ten na actualidade.

Asociacion Galega de Lupus ha actualizado su foto de portada.

>0 4 de mayo de 2021 - Q

n

#DemosVisibilidadAlLupus

} | B
e I
WA SO Wi @
.\'\.J") ,(Q “\’\.)"} 2’%
Asocacién Galega de Lupus Asocacdn Galega de Lupus
Qe 98124 608091251 g2 98124 608091251
DIA MUNDIAL DIA MUNDIAL
. . &8 . Wl |
DELLUPUS ... ) R
10 DEMAYO 10 DE MAIO
t‘ #DemosVisibilidadAlLupus 1 #MakelLupusVisible
s
Lv

20N
DEMOS VISIBILIDAD
AL LUPUS
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Realizouse coordinada coa Federacion Espanola de Lupus, mediante
a divulgacion de informacion sobre a radiacion solar e o Lupus, con
webinars e charlas virtuais. E coa finalidade de chamar a atencion dos
colexios oficiais de farmacéuticos de toda Galicia e da propia
Conselleria de Sanidade, incluindo os cancelos da campana a nivel
nacional: #ProtéxomeParaSobrevivir #YoMeProtejoParaSobrevivir, fixose
difusion de videos das persoas afectadas por esta doenza. Nas
gradacions exprésase a necesidade de protexerse fronte ao Coronavirus
co uso das mascaras, e a necesidade vital das persoas con Lupus de
protexerse a diario dos raios solares coas cremas con factor de

proteccion solar.
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A Asociacion contou coa colaboracion de varias organizacions para
darlle visibilidade ao Dia Mundial do Lupus en Galicia, que engadiron

diferentes actos de difusion nas redes sociais da entidade:

gy, Asociacion Galega de Lupus
10 de mayo de 2021-Q

Grupo de Gaitas e Percusion
tradicional Cores do Sobreiro...
El grupo de gaitas y percusion Cores do
Sobreiro, de Gondomar, nos dan todo su
3poyo para que consigamos las cremas
fotoprotectoras, que saben que nos hacen

GRUPO DE GAITAS E faltz #yomeprotejoparasobrevivir Liamamos

Ia atencién de instituciones publicas y privada:

p E R C U S I o N T RA D I C | O N A L para que se solidaricen y comprendan que las

z = cremas son un medicamento necesario, diario
C O R E S D O S O B R E l R O tanto si hace sol como si esta nublado.

Tenemos que protegernos del sol hoy, mafan

y siempre.

Muchisimas gracias al Grupo Cores do

Sobreiro por vuestra solidaridad, por vuestro

tiempo, por empatizar con nuestra necesidad.

Yee

Ver menos

BORREIROS - GONDOMAR Gt

A0:  Lupus Galic
=1

ia Agal i
21-@

RitmoLugo bachatea por el Lupus. Gracias a

m 1 o de Ma”' dia mundl. de' Lupus Jandro Pallares Ferreiro § @@ por crear este
lupus’frena el SO'. 0 ’v video y las personas participantes (entre las que
o oA estd nuestra delegada Carmen Rio Modia &)
1 por bailar para dar visibilidad al lupus y a la
b necesidad de las cremas de fotoproteccion
porque #yomeprotejoparasobrevivir P
#DemosVisibilidadAlLupus #MakeLupusVisibl
Felupus Asociacion Galega de Lupus Colegio d
Farmacéuticos de la provincia de Lugo Colegio
Oficial de Farmacéuticos de A Coruiia Colexio
Oficial de Farmacéuticos de Ourense Sanidade
Xunta Ministerio de Sanidad
Ver menos

Q Asociacion Galega de Lupus e
7 de mayo de 2021+ @
Desde Canal Barbanza empieza El

DML

Ayer en el Canal Barbanza hicieron una
entrevista a tres personas de la Asociacion
Galega de Lupus hablando de lupus por el dia
mundial, de la necesidad de fotoproteccion y de
las campanias de este afio. Todo muy condensac
y muy claro.

#yomeprotejoparasobrevivir
#DemosVisibilidadAlLupus Felupus Fegerec
Xunta de Galicia Sanidade Xunta ISI TVG

Ver menos

Q0 3 1 comentario 821 reproduccio
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Co eixo de sensibilizar e ademais facilitar informacion sobre o Lupus e
a Asociacion a poboacion en xeral, instalaronse mesas informativas e de
postulacion na cidade de A Corunia o propio Dia Mundial do Lupus.

As persoas voluntarias nas instalacions cumpriron coa normativa
establecida e as medidas de seguridade sanitarias obrigatorias para
asegurar a saude das persoas que se achegaron as mesas a colaborar

coa entidade ou a solicitar informacién sobre a doenza.

Asociac
Galega

Esta celebracion acadou unha ampla repercusion mediatica durante a
data sinalada e os dias proximos. Varias persoas que forman parte do
equipo de goberno da entidade concederon entrevistas para falar da
doenza e das reivindicacioéns do colectivo, atendendo as solicitudes dos
seguintes medios de comunicacion: TVG programa “Quen anda ai?”,
Cope programa rexional, SER “hoy por hoy” de radio Arousa, Canal
Barbanza (TV Local) “informativos noite”, RadioVoz Galicia programa
“Con Voz” seccion “A voz da saude”, Radio Inter Coruna, Radio Nacional

en Galicia, RadioVoz Santiago, e Diario O Progreso en Lugo.
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E para acadar unha maior visibilidade, a Asociacion levou a cabo as
xestions precisas en cada concello ou organismo correspondente,
conseguindo en moitos puntos de Galicia 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 en moitas localidades

da comunidade auténoma de Galicia.
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ASOCIACON GALEGA DELUPUS - A.G.A.L

IV Xantar Benéfico a prol da Asociacion Galega de Lupus

Co eixo de dar a conecer a entidade, e que o Lupus deixe de ser un
gran desconecido para a maioria da poboacion, celebrouse o “IV Xantar

Benéfico a prol de AGAL” en Boiro, no Restaurante Chicolino.

Nesta cuarta edicidon, que tivo lugar a mediados do mes de outubro
do 2021, asistiron algo menos de 150 comensais, diminuindo a
asistencia acadada na anterior edicion, debido a obrigatoriedade de
cumprir coas capacidades e as medidas de seguridade sanitarias
establecidas. Con este evento conséguese recadar unha doazon

econoémica, que contriblle a que a entidade poida financiar a prestacion

dos seus servizos.

Dende a Delegacion de AGAL en Santiago levouse a cabo a
organizacion, contactando coa administracion publica de moitos
municipios, e con diversas entidades privadas, na procura de

colaboracion e para dar unha ampla difusion.
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Deste xeito acadouse unha gran repercusion mediatica, xa que este
evento saiu en diferentes medios de comunicacion, tanto a nivel local
coma autonoémico, e nas redes sociais. Emisoras de radio, de television
local e rexional, e editoriais de prensa escrita e online de case toda
Galicia fixeron eco de este xantar e grazas a elo puidose falar do
Lupus e da Asociacion, dandoos a conecer e tratando de normalizalos.
Todo isto lnese a importancia que hoxe en dia tefien as redes sociais,

acadando unha grande repercusion a nivel rexional.

Accions pospostas por mor da situacion sanitaria.

* Xornadas: “Aprender a vivir con LUPUS”
* Andaina Solidaria a prol do Lupus

* Publicacion Periodica, “Revista Informativa PAPILIO”.

Accidéns de Consolidacion de canles de apoio institucional.

Obtencion do primeiro servizo técnico designado en Galicia para

homologar filtros ultravioletas en vehiculos das persoas con Lupus.

Ante a necesidade do colectivo de persoas con Lupus en Galicia, que
deben protexerse a diario da radiacion ultravioleta e que ademais fan
un uso constante dos seus vehiculos, demandando a legalizacion nesta
comunidade autonoma dos filtros solares nos cristais dos coches, AGAL
decidiu cubrir esta carencia, para contribuir coa mellora da calidade de

vida das persoas con Lupus.
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A Asociacion realizou os tramites necesarios para acadar este
reconecemento durante varios anos, comezando co primeiro contacto
institucional no ano 2018 co Subdirector Xeral de Administracion
Industrial da Conselleria de Economia, Empresa e Innovacion da Xunta
de Galicia, con quen se mantivo unha relacion constante e varias

reunions.

O obxectivo de eliminar a barreira que supdén para as persoas con
Lupus de Galicia o desprazamento ata Madrid para homologar a
instalacion das laminas con filtro solar nos cristais dos seus vehiculos,
achegouse cando AGAL solicitou a CimalLab (Servizo Técnico do
Automobil en Galicia) a inclusion no seu catalogo de servizos o ensaio
de determinacion do factor de transmision luminosa dos vidros
laminados, necesario para completar o proceso de legalizacion, e

aceptaron.

A Asociacion continuou a sua labor de consolidacion de canles de
apoio coas institucions tras varios anos de traballo constante, obtendo
o apoio da Xunta de Galicia, dende a Consellerias de Economia,
Empresa e Innovacion, e a de Politica Social, ademais da axuda da

Alcaldia do Concello de Riveira.
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ASOCIACON GALEGA DELUPUS - A.G.A.L

O dia 17 de xuno do 2021 acadouse o nomeamento polo Ministerio
de Industria, Comercio e Turismo, a CimaLab como Servizo Técnico
para a realizacion dos ensaios establecidos nos artigos 6 e 7 da Orde
IET/543/2012, de 14 de marzo, pola que se determinan as condicions
técnicas que deben reunir os filtros de raios ultravioletas destinados a
ser instalados nos vidros dos vehiculos en servizo destinados a ser

conducidos por persoas diagnosticadas de Lupus.

En colaboracion con: I M A La b®

B3 XUNTA
- Bd DEGALICIA

Asociacion Galega de Lupus
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10. Asistencia, representacion e difusion de Xornadas e
Eventos.

Videochat sobre “Vacinas Covid-19” organizado pola

Escoladepacientes, emitido por Youtube.

Charla virtual por Zoom, organizada pola Asocicacion Lupus Malaga e
Autoinmunes, coa presencia do Doutor Enrique de Ramoén Garrido:

“Vacina Covid en doentes autoinmunes”.

Aula aberta, da Escoladepacientes, no seu canal de Youtube, co

Doutor Ignacio Merino: “Aula Aberta Sobre Depresion”.

Videochat en vivo: “Lupus e Calidade de Vida”, organizada por

Hablemos de Lupus.

Webinar organizada por SaludSinBulos, emitida desde GoToWebinar

baixo o0 nome “Desmitificando Bulos da Vacina contra a Covid-19”.

Xornada virtual sobre Enfermidades Raras, organizada pola
Federacion Galega de Enfermidades Raras e Cronicas: “Estudo e

Consello Xenético en Enfermidades Raras”

Asistencia de varias persoas asociadas a entidade ao Obradoiro
virtual sobre “Incapacidade e Discapacidade. Conece os teus
Dereitos”. Organizado pola Federacion Espanola de Lupus, coa
colaboracion do Presidente do Instituto para a Investigacion e

Formacion da Saude.

Webinar organizada pola Asociacion de Lupus de Asturias, emitida a

través de Instagram: “Afrontamento Psicoloxico da Pandemia”.

“Adherencia ao Tratamento. Efectos Adversos”. Webinar organizada
pola Federacion Espanola de Lupus, e impartida a través do seu

canal de Youtube.
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Webinar organizada polo Consello Xeral de Farmacéuticos dentro da
Escola de doentes, baixo o nome “Vacinacion fronte a Covid-19 en

doente cronico”, emitida dende GoToWebinar.

Unha ampla porcentaxe de persoas da Asociacion Galega de Lupus
asistiron ao Obradoiro online “Manexo Emocional”, organizado pola
Asociacion de Lupus de Cantabria, impartido a través da plataforma

Zoom.

Encontro virtual informativo, organizado pola Sociedade Espanola de
Reumatoloxia, emitido dende a sua paxina web, e baixo o nome
“Vacinacion Covid-19 en doentes reumaticos e autoinmunes

sistémicos”.

Xornada “Nefrites Lupica: ¢En que punto estamos?”. Realizouse
dende o Hospital Universitario 12 de Outubro (Madrid), de xeito

presencial e virtual. Organizada pola Federacion Espanola de Lupus.

“I Congreso Internacional de Enfermidades Autoinmunes e Deporte”,
organizado por KMs XL Lupus, e emitido en streaming en varias

plataformas ao mesmo tempo.

Webinar organizada pola Federacion Espanola de Lupus, baixo o
nome “Fotoprotecctores no Lupus jMais alé da tua pel!”, emitida en

streaming en diferentes canles a vez.

Coloquio virtual “Dia Mundial do Lupus”, emitido a través da
plataforma Youtube, e organizado polo Servizo de Reumatoloxia da
Area Sanitaria de Vigo e Grupo IRIDIS (Instituto de Investigacion

Sanitaria Galicia Sur).

Xornadas virtuais da Federacion Espanola de Lupus, co titulo
“Lupus, jQueremos saber!”, que foron transmitidas en directo

mediante varias plataformas ao mesmo tempo.
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Relatorio en directo desde Instagram, baixo o nome “A procura do
embarazo en persoas con enfermidades autoinmunes”. Impartido
polo Doutor Enrique Esteve Valverde, e organizada pola Federacion

Espanola de Lupus.

Asistencia de varias persoas de AGAL ao Obradoiro online
“Orientacion Laboral e Itinerario en procura de emprego”. Impartido

por profesionais da Federacion Espanola de Lupus.

Asistencia en representacion de AGAL a Conferencia do Doutor
Francisco Blanco Garcia, no Circo de Artesans da localidade de A
Coruna, nomeada “Pasado, presente e futuro das enfermidades

Reumatoloxicas.”

Asistencia en representacion de AGAL ao “L Congreso da Sociedade
Galega de Reumatoloxia”, que tivo lugar en A Coruna no Auditorio da

Fundacion Barrié. Baixo o nome “O Doente Ten a Palabra”.

Obradoiros virtuais para doentes, organizados pola Sociedade
Espanola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN), dentro do

seu XLIII Congreso Nacional.

“II Xornada Virtual de Lupus” dentro da “XXIV Xornadas de Lupus en
Cantabria”, cos seguintes relatorios: Vacina Covid e Enfermidades
Autoinmunes ; Fertilidade e Menopausa na Muller con Lupus, -que
foron emitidas dende a canle de youtube da Asociacion de Lupus de

Cantabria.

Obradoiro online, impartido pola Doutora Ana Pérez de José,
especialista en Nefroloxia, co titulo “Como controlalo dano renal do

Lupus”.
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e “II Xornada Virtual do Lupus” da Asociacion Catalana de Lupus,
emitida en directo pola sua canle de Youtube. Exponendo os
seguintes relatorios: Osteoporose no Lupus; Relacion Médico-doente;
Cidadania, inclusion e dereitos sociais das persoas con

discapacidade; Lupus e ril, cambio do paradigma no tratamento.

e Encontros online da Asociacion de Autoinmunes e Lupus de Almeria,
a través da plataforma Zoom. Titulados: “O Ril, no Lupus e nas

Enfermidades Autoinmunes.

e Charla virtual co nome  “Introducion as  enfermidades
inmunomediadas”, por medio da plataforma Zoom, co Doutor Rafael

Melero. Organizada pola Liga Reumatoloxica Galega.

e Asistencia presencial de unha ampla porcentaxe de persoas asociadas
a Asociacion Galega de Lupus, ao encontro “Open Lab” (Laboratorio
Aberto), no Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo. O Grupo de
Investigacion en Reumatoloxia e Enfermidades Inmunomediadas
IRIDIS, organizou esta xornada de portas abertas, e as persoas con
Lupus da entidade puideron conecer as actividades de investigacion

do laboratorio e a actualidade nos ensaios clinicos que levan a cabo.

GRUPO DE INVESTIGACION EN REUMATOLOGIA
Y ENFERMEDADES INMUNO-MEDIADAS

0 P E N 27 NOVIEMBRE * 10H

'_ HOSPITAL ALVARO
LA ) CUNQUEIRO (VIGO)

CONOZCAN LO QUE ESTAMOS HACIENDO EN
INVESTIGACION BASICA (DE LABORATORIO)
Y TAMBIEN EN ENSAYOS CLiNICOS.

VISITA GUIADA AL LABORATORIO
PONENCIAS
ACLARACION DE DUDAS

SERVIZO ‘w
N\ ] GALEGO
de SAUDE (
frmsostuiaeVir | Galicia Sur 4

\ A
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Durante o encontro realizaronse relatorios sobre investigacion e
ensaios clinicos en enfermidades reumaticas, expostos polos
Doutores José Maria Pego Reigosa, e a Doutora Irene Altabas, do

servizo de Reumatoloxia do CHUVI. E finalmente a visita guiada polo

laboratorio.

e Obradoiro virtual organizado pola Federacion Espanola de
Lupus, sobre Orientacion Laboral e Procura de emprego.
Impartido por unha Formadora licenciada en Psicoloxia e
Formacion Ocupacional, a través da plataforma Zoom.

Realizando tamén titorias individualizadas.
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¢ Asistencia XIX Congreso Nacional de Lupus

“Evolucion multidisciplinar”

Varias persoas de AGAL asistiron a celebracion deste Congreso, que
tivo lugar en Malaga os dias 9 e 10 de outubro do 2021. O acto foi
dirixido a profesionais da saude, e persoas con Lupus, seus familiares e

amizades.

XIX CONGRESO
NACIONAL DE LUPUS
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Este acto estivo composto polos seguintes relatorios:
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o XIX CONGRESO
S mm Q. NACIONAL DE LUPUS

“EVOLUCION MULTIDISCIPLINAR”

PROGRAMA SAB 9 OCT 2021

AGUNA,F

PRESENTACION OFICIAL

ALMUERZO

INICIO Y BIENVENIDA

MESA 1: DESDE LA ATENCION PRIMARIA, NINOS Y ETAPAS DE LA MUJER
SERVICIO MEDICINA INTERNA HOSPITAL QUIRON MALAGA

AUTOINMUNES Y LUPUS EN LA ATENCION PRIMARIA

COORDINADOR DEL GT MEDICINA GENOMICA PERSONALIZADA Y ENFERMEDADES RARAS. SEMERGEN
LOS CICLOS DE LA MUJER CON LUPUS, VITRIFICACION DE OVULOS
DIRECTORA DEL SERVICIO DE REUMATOLOGIA. CLINICA UNIVERSIDAD DE NAVARRA

DESDE PEQUENOS, GRANDES HEROES

REUMATOLOGIA HOSPITAL UNIVERSITARIO RAMON Y CAJAL DE MADRID

PREGUNTAS

BREAK

MESA 2: AFECTACIONES ORGANICAS

JEFE SERVICIO REUMATOLOGIA DEL HOSPITAL REGIONAL UNIVERSITARIO DE MALAGA
DANOS COLATERALES: SIOGREN, RAYNAUD Y SAF

JEFE DE LA UNIDAD DE ENFERMEDADES AUTOINMUNES DEL HOSPITAL REGIONAL UNIVERSITARIO DE MALAGA
PRESENTACION GUIA DE LUPUS PIEL

SERVICIO DERMATOLOGIA HOSPITAL CLINICO VIRGEN DE LA VICTORIA MALAGA
PRESENTACION ENCUENTRO DE JOVENES

PSICOLOGA

AFECTACION DE FARMACOS EN APARATOS DIGESTIVOS Y HEPATICOS
CATEDRATICO FARMACOLOG. MED. UNIVERSIDAD DE MALAGA

PREGUNTAS

CIERRE

M

diputacion de malaga

,’i&ﬁ? Fundacién [ 4 ock thermo janssen ¥y
< @onc: / W4 Gebro Pharma @ f J f

cure - SCIENtfIC ~ foramfebs
Coctmre Rubié scientinc ¢

www.lupusmalagayautoinmunes.org
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\ XIX CONGRESO
é\ & %\7 s NACIONAL DE LUPUS

LUPUS “EVOLUCION MULTIDISCIPLINAR”

PROGRAMA DOM 10 OCT 2021

LAGUNA, PERIODISTA CIM

MESA 3: MAS AFECTACIONES ORGANICAS

JEFE DE SERVICIO MEDICINA INTERNA HOSPITAL CLINICO VIRGEN DE LA VICTORIA MALAGA

RIESGO CARDIOVASCULAR

JEFE SERVICIO DE CARDIOLOGIA EN EL HOSPITAL QUIRONSALUD MALAGA

COMO AFECTA NEUROLOGICAMENTE EL LUPUS

JEFE DE SERVICIO DE NEUROLOGIA DEL HOSPITAL REGIONAL UNIVERSITARIO DE MALAGA

ABORDAJE ACTUAL FRENTE AL LUPUS

SERVICIO DE REUMATOLOGIA HOSPITAL DEL MAR. BARCELONA
PREGUNTAS
BREAK

MESA 4: NOS ESCUCHAMOS, FUERTE Y CLARO

COORDINADORA DE CUIDADOS UGC REUMATOLOGIA DEL HOSPITAL REGIONAL UNIVERSITARIO DE MALAGA

OIGANME PACIENTES. TODO LO QUE DEBEN SABER: ENSAYOS CLINICOS,
ADHERENCIA..

UNIDAD DE ENFERMEDADES SISTEMICAS HOSPITAL SAN CECILIO GRANADA

OIGAME DOCTOR: (PACIENTES)

CONCLUSIONES CONGRESO

PERIODISTA

M
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11. Colaboracioén con outras entidades

e Sinatura do Convenio de colaboracion co Laboratorio CimalLab, Servizo
Técnico do automobil en Galicia.

Tras o nomeamento de CimalLab como servizo autorizado en Galicia para a
homologacion da instalacion de laminas con filtro ultravioleta nos cristais
dos vehiculos das persoas con Lupus, AGAL conseguiu un acordo de
colaboracion co dito laboratorio. Este convenio ten como o obxectivo a
mellora da calidade de vida das persoas con Lupus, por tanto ambalas duas
partes comprométense a asumir unha porcentaxe do importe total do

servizo prestado por Cimalab a cada persoa asociada a AGAL.

e Sinatura do Convenio de colaboracién con Tintalua.

A Asociacion Galega de Lupus, en concordancia coa anterior
colaboracion, asinou un acordo con Tintalua, seccion vehicular de rotulacion
e tintado de lunas de Suministros Balotec, S.L.. Mediante este acordo
conséguese para as persoas asociadas a esta entidade, unhas tarifas
especiais na instalacion de laminas de proteccion ultravioleta nos cristais
dos vehiculos das persoas con Lupus, ademais dun compromiso por parte de

Tintalua asumindo unha porcentaxe do importe total da instalacion.

AGAL, mediante estas duas colaboracions, facilita as persoas con Lupus

asociadas a entidade o proceso completo da homologacion da instalacion das

laminas de proteccion ultravioleta nos cristais dos seus vehiculos. Podendo

facer os servizos dentro da propia comunidade autonoma, evitando longos

desprazamentos, e ademais dun importante aforro econémico.
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D?®. Nuria Carballeda Feijoo, con DNI 32.833.800-N como Presidenta da
Asociacién Galega de Lupus -AGAL-

CERTIFICA:

Que os datos consignados no presente balance son certos e que na contabilidade da institucién

constan os documentos xustificativos dos mesmos, que quedan a sua disposicion para calquera
comprobacion que se queira efectuar.

BALANCE DE INGRESOS E GASTOS (comprendido entre 01/01/2021 e 31/12/2021)

Ingresos Gastos
Subv.de organismos piblicos 12.108,07 €|Gastos persoal 13.516,59 €
Concello A Coruna 8.689,07 €]|De persoal 9.554,28 €
Concello Naréon 2.999,00 €|De seguridade social 2.999,88 €
Seg.Social - formacién bonificada 420,00 €|Formaciéon o persoal 454,23 €
Prevencion saude traballadores 508,20 €
Gastos material 639,11 €
Material de oficina 639,11 €
Aportacions Privadas 9.203.42 €

Federacion Espafiola LUPUS 1.200,00 €|Resto Gastos 11.853,29 €
Doazons particulares 1.190,32 €|Mantenimientos varios 36,30 €
Donativos Dia Mundial del LUPUS 343,10 €|Prima de seguros 314,86 €
Evento benéfico 6.470,00 €]Servizos bancarios 306,45 €
Publicidad propaganda y RRPP 247,83 €
Teléfono 898,95 €
Loteria 3.124,00 €|Gastos viaxes e reunions 1.049,18 €
Gasto actdes. e evento benéfico 5.199,00 €
Correos e mensaxeria 479,22 €
Gastos limpeza 31,22 €

Fotocopias
Propios 16.200,00 €|Asesoria 2.624,53 €
Por cotas afiliados 16.200,00 €]|Cotas asociativas 637,00 €
Imposto beneficios 0,00 €
26,75 €
Outros gastos 2,00 €
INGRESOS TOTAIS 40.635,49 € GASTOS TOTAIS 26.008,99 €
BENEFICIO EXERCIZO 2021 14.626,50 €

Asdo. Nuria Carballeda Feijoo
Presidenta AGAL

En A Coruna a 17 de marzo de 2022

Fi rmado por ***3380** NURI A CARBALLEDA

(R

*xx%1408*) el

dia 18/ 03/ 2022 con un
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