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CONTINUAMOS CON LA PREPARACION o G @
PARA EL CONGRESO NACIONAL

« Reuniones ( Comité organizador, JD, voluntarios...)
* Visita a hoteles, restaurantes...

LUPUS MADRID



ENERO

PROXIMO DIRECTO EN LUPUSACLEG
JUEVES 27 DE ENERO,

18.30 HORAS

DR. NORBERTO ORTEGO
CATEDRATICO DE LA
UNIVERSIDAD DE GRANADA.
INTERNISTA EN LA UNIDAD DEL
SERVICIO DE ENFERMEDADES
AUTOINMUNES SISTEMICAS DEL

H. SAN CECILIO, GRANADA

ANTIPALUDICOS Y
LUPUS EN LA VIDA

Colaboramos con actividades de otras entidades
como LupusCataluna y LupusEurope

Seguimiento de la disponibilidad de hidroxicloroquina

LUPUS EUROPE

Nuestro objetivo es entender la situacion actual y la evolucién de la
disponibilidad de la hidroxicloroquina (HcQ) en Europa. Por lo tanto, es muy
importante que todos los que toman Hidroxicloroquina participen en esta
encuesta, no sélo aquellos que se enfrentan a la escasez o retraso en la
entrega. Si s6lo participan aquellos que no encuentran la medicacion, los
resultados no seran validos. jAsi que por favor transmite esta encuesta a todas

las personas que usted sabe que toman Hidroxicloroquina pidiéndoles que
participen!

START

J

Untelys
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ENERO

; TOMAMOS UN CAFE TALLER DE PSICOLOGIA
CONEMf)CION? MENSUAL

Viernes a las
17:00h
A través de ZOOM

Inscripcion previa via

m ConEmocion G S K
2@ ConEmocion ’4‘“’“ 1 ’ /
Avtelya

LUPUS MADRID



FEB RE RO
- ¢

{‘ J 1us US

Lunes 21, a las18:00 ON LINE

Entrevistas para dar visibilidad al Lupus y Autoinmunes M. Isabel Velasco Ruiz

= LOIO, Femdndt_az o T Bursté’n JUEVES adio online ecndloga de alimentos especializada
Eiuerra;oslsng; -Ql:,::gjsojuc(jﬁ:fr::téoiuill;mcos 3 DE FEBRERO Todzsc:os 5:-::::::7:5 1; horas C°'ab°’a = . | gendnutll'iciénthuma‘r)\a o
(Sevilla)
A LAS 17:30 FEBRERO :
ESR0emos Lo que comemos?
TE ESPERAMOS VIERNES 4 .
il Dra. ALINA LUCICA BOTEANU TALLER NUTRICION
DE INSTAGRAM :
DE @ FELU P US @ Reumatoéloga pediatrica en el Hospital Ramon y Cajal de Madrid. Y E T | Q U E TA D O
_ : _ ) TEMA: Abordaje del Lupus enla etapa DE LOS PRODUCTOS
Comprueba la diferencia horaria con tu Pals .
Juvenil.
Nutriscore
. 'q u I ronsa IZ d S IT.,E,.R,..E % https://castillalamanchaactiva.es/cimactivaradio.
Infanta Luisa Si perteneces a una Asociacion de Lupus Federada, ponte en contacto con
ALmAnASOCiadén Lupus y Autoinmunes CLM tu Asociacion e indica tu interés en este Taller, ellos se encargan de todo

Colaboramos con actividades de otras entidades como Alus,
Asociacion Lupus y Autoinmunes CLM y la Asociacion de
Cordoba.

LUPUS MADRID



FEBRERO

Excelentes noticias: Anifrolumab CO M PARTI M OS LAS
o NOTICIAS RELEVANTES EN
Anifrolumab LA WEB

A breakthrough potential new

P/’ freatment for lupus
£,

Tenemos excelentes noticias, como sabéis el medicamento Anifrolumab es el nuevo tratamiento

bioldgico que lanzan desde AstraZeneca para Lupus moderado — severo. El Anifrolumab se une al

receptor principal (una proteina conocida como receptor IFNAR) que transmite las sefiales de los
interferones de tipo | por todo el cuerpo. Se ha demostrado que atenua estas sefales y alivia los
sintomas del lupus.

Ha sido aprobado por la EMA (Europeans Medicines Agency )

Seguiremos informando! ’
/
Wielya

LUPUS MADRID



FEBRERO

Ya podeis donar
con

Habilitamos las
donaciones con BIZUM

..

[

LUPUS MADRID



Incorporacion de dos
alumnos de practicas de
Grado Superior de
Administracion y Diseno
grafico




MARZO

Se incorpora nuevamente
LA IBERDOMIDA como voluntaria para dar
PR LA T N soporte en R.R.S.S. y web

DEL ENSAYO :
CLINICO creando contenido de

para el tratamiento del lupus .
calidad.

I eritematoso sist€mico
por Escrito por Nuria Zuniga Serrano | 25 marzo, 2022
La iberdomida, un potencial tratamiento para el lupus eritematoso sistémico (LES) que esta en Vs
investigacion, ha superado con éxito la fase Il del ensayo clinico.... Leer mas » /W /

La iberdomida supera la fase |l del ensayo clinico
LUPUS MADRID




LUPUS:

UN CAMINO
POR
RECORRER
¢Que sabe la
mayoria?

NO TE PIERDAS EL DIRECTO DE
INSTAGRAM - LUNES 07/03 (19h)

EN

Q9P Emey
S\ TopUS

3

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES REUMATICAS EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA
7 26 DE MARZO DE 2022 | 10:00 - 13:00

Programa preliminar

Lucia Lacruz, Presidenta de la SERPE

Alimentacion saludable en nifios con enfermedades reumaticas. Rompiendo mitos
Marta Herrador Lépez, Seccion de Gastroenterologia y Nutricion Infantil, Unidad de Pediatria, Hospital Materno-infantil de Malaga
Moderador: Rocio Galindo Zavala, Seccion Reumatologia Pediatrica, Unidad de Pediatria, Hospital Materno-Infantil de Malaga

1. AlJ y uveitis. 2. Enfermedades autoinmunes 3. Enfermedades autoinflamatorias.
<¢Qué debemos saber las familias? <Qué debemos saber las familias?. <¢Qué debemos saber las familias? /
Sara Murias Loza, Area de Gestion Clinica Juan Manuel Mosquera Angarita. Rosa Alcobendas Rueda, Seccion de /
de Pediatria, Hospital Universitario Central Unidad de Reumatologia Pediatrica Reumatologia Pediatrica, Hospital i
de Asturas, Oviedo Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona Universitario La Paz, Madrid
Moderador: Uxia Enriquez Merayo, Moderador: Mireia Lépez Corbeto, Moderador: Inmaculada Calvo Penadés,
Unidad de Reumatologia Pediatrica Servicio de Reumatologia Unidad de Reumatologia Pediatrica
Hospital Universitario 12 de Octubre, Madrid Hospital Vall d’'Hebron, Barcelona Hospital Universitario La Fe, Valencia

Vacunaciéon en nifios con enfermedades reumaticas. Dra. M* José Lirola Cruz, Grupo Instituto Hispalense de Pediatria
Seccion Reumatologia Pediatria. Unidad de Pediatria. Hospital Virgen Macarena, Sevilla. Moderador: Sara Guillén Martin, .
Servicio de Pediatria, Hospital Universitario de Getafe, Madrid @ - E

-
Haz clic aqul 0 escanea ¢l QR para acceder ﬁ
o )

xx ’ al registro, sera necesario para poder asistir o
al encuentro t--.*
v -

a Zusessite. 2o abbvie

SOCHDAD EPANOLA OF
A PETLA T

Asistimos a eventos online de otras entidades y a la Jorndas
para profesionales y familias de la Sociedad Espanola de

reumatologia pediatrica.

’W "

LUPUS MADRID



FEDERACION
ESPANOLA de
b §\? e //aﬂ&m&t
DY Jariana 7 DY Jar e
/ i?smuu/?Zmo»:Z Colabora: s W W

Jueves 24, a las18:30 @LUPUSACLEG

Bethmaguniel S5 Martes 29 Marzo a las 20 horas
« ALIMENTACION
ANTIINFLAMATORIA: Con @anabenitogl'_
« APRENDERAS A CREAR UN rd o o
e TALLER NUTRICION Vivencias
« EMOCIONES EN LUPUS
ol Y EMOCIONES de,g?“a
e e EN EL LUPUS TCCRE0
MEJOR EL ESTRES. " C On lupus

A e I e badnan e b Lestagram @ (upusacleq www.acleg.org

Asistimos a eventos online de la Asociacion de Malaga y
Cataluna.

Untelys
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... |
Eva Rogel, de Le Fit Mom,

organizd una sesion de
ejercicios para pacientes de
T= lupus en nuestro perfil de
instagram.

30 minutos de entreno Esterilla
especifico para pacientes

diagnosticados de Lupus — '
) LIVE

Apto para todos los niveles

Miércoles 6 de Abril
18:00PM (Espania)

Y.

LUPUS MADRID



Publicamos el XX CONGRESO
NACIONAL DE LUPUS.

MADRID

;%5215 de mayo - W E B
ég:'ll'LoORé%ETEULRAL CAIXAFORUM O V|'d e O S | nV|ta n d O S u

Paseo del Prado, 36
28014 Madrid

SE REQUIERE INSCRIPCION PREVIA EN a S i Ste n C i a ee o

www.congresolupus2022.com

ooooooooo

55 *K Fundacién la Caixa ONCE = e

ccccccc

-~ " @ therm
scientific

Untelys
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Glucocorticoides y lupus: ya estamos tardando
Viernes 8 de abril de 2022

6:00 am hora Colombiana, 13:00 hora Pais Vasco ©
iversidad . .
“Bo,‘,"{?ﬁc?a Dr. Guillermo Ruiz-lrastorza Osakidet
Bolivariana Unidad de enfermedades autoinmunes Sakidetza

GURUTZETAKO UNIBERTSITATE OSPITALEA
HOSPITAL UNIVERSITARIO CRUCES

* Programa de Rewmatofogia © Hospital Universitario Cruces

Organiza: Programa de reumatologia Universidad Pontificia Bolivariana, Medellin, Colombia

Asistimos a la Charla de
Glucocorticoides y lupus.

Dr. Guillermo Ruiz-lrastorza

) Lotelys
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ABRIL

Hoy comienza el evento de

Lupus Academy y en Asistimos a Lupus
’/ Academy
Avvtelya
estaremos pendientes para \/
contartelo todo 1 w/ LupusAcademy
A 4 bl v
w/ LupusAcademy

Vg

_ 11th Annual Meeting

\ 8-10th April 2022, Florence ’//
- 4%4@/ q

LUPUS MADRID



weonrENSAYOS Clinicos

Informacion para pacientesy familiares

Jueves 28 abril 17:00-18:30h (CEST)

Siguelo y participa en directo desde > YO“T“be FaCEka T\Mit‘ter

Roberto Saldana
Director de innovacion y participacion ciudadana de EUPATI Espana
Alvaro Lavandeira
Abogado. Presidente IFSA SALUD
Dr. José Maria Pego
Reumnatélogo del Servicio de Reumatologia del Area sanitaria de Vigo.
Coordinador del Grupo IRIDIS (Investigacion en Reumatologia y Enfermedades
Inmuno-Mediadas del Instituto de Investigacion Sanitaria Galicia Sur.
D" Coral Mourino
Enfermera de Investigacion. Coordinadora Servicio de Reumatologia
H. do Meixoeiro de Vigo

NS \ \/ A\°
Dr. Jose M® Pego D? Coral Mourifio

= thermo | #"* o
Téiﬁ' d) NOVARTIS scientiﬁc!euPati \5\){/ felupus

Webinar Ensayos Clinicos

Sorteo del Sabado -
sabado 07 de mayo de
2022

Sorteo del Jueves - jueves
28 de abril de 2022

LML DTN

'9 9 S.E Lomwias ¥ Ampstas on Estano 34722

v n @ : ;\;@ 4 @ . \@ 2!

D 4 LOTERIA NACIONAL s
o 302 Decima parte del billete v

O ) para el vorteo del dia -~

7 de mayo de 2022

W W m pape Aot ;

(=) o @

o o

S S

o o

9 o

"DIA DE LA MADRE" - domingo
01 de mayo de 2022

Apoyamos al sorteo loteria de
FELUPUS

y

wielya

LUPUS MADRID



ABRIL

¢.COMO CALIFICARIAS TU DOLOR?

~ S~ —~
CAMBIEMOS () POR (' _® \

TALLER IMPARTIDO POR ALUMNOS DE
FISIOTERAPIA DE Universidad

Europea
FUNDACION X
"’“’""""" ASOCIACION ESPANCLA DE

FUNDACIONES

Alumnos fisioterapia de la Universidad Europea
realizan el taller : " Conoce mas del dolor".

LUGAR:
IMPACT HUB ALAMEDA

’4me/”q C/ ALAMEDA 22 MADRID

<

Untelys

LUPUS MADRID



TRL7: avances en lupus

PRIMER CASO DE LUPUS
CON MUTACION UNICA
EN EL GEN TRL7
EN HUMANOS

"Aunque ya se conocia la relacion del gen TRN7
con el lupus, este avance afianza la
demostracion de que la activacion de los T. y
en concreto TLR7, tiene una implicacion directa
en la patogenia de la enfermedad"”

;Cuantos genes estan ¢Qué implicaciones
relacionados conel ] tiene esta noticia?
lupus? :

Con la colaboracidn v
Dra.Maria Galind@

Informacion por Redes Sociales y la
web sobre la noticia de la "causa
del lupus”

Una joven paciente espanola ayuda a
desvelar la causa genetica del lupus

Un equipo internacional con participacion espanola ha descubierto que una unica mutacién puntual en el
gen TLR7 es la causante de esta enfermedad autoinmune. Para llegar a este hallazgo, los cientificos
realizaron la secuenciacion del genoma completo del ADN de una espanola llamada Gabriela, a la que se le

) Lotelys

LUPUS MADRID

diagnostico lupus grave cuando tenia siete anos.



;Te acaban de diagnosticary

;Sabias que tener los ANA POSITIVO X ;
no sabes como gestionar tus

no significa que tengas LUPUS?

emociones?
APRENDE A INTERPRETAR TUS ANALITICAS Y
CONOCER LA ACTIVIDAD EN LUPUS NO TE PIERDAS u§ PONENCIA DE NUESTRA
PSICOLOGA AMAIA

CONGRESO NACIONAL DE LUPUS

MADRID |
14 Y 15 de mayo 2022 : ’%:

@ CONGRESO NACIONAL DE LUPUS
MADRID

14 Y 15 de mayo 2022
#Lupus22

www.congresolupus2022.com #Llupus22

www.congresolupus2022.com

9'/4,@?/#“ %’fl‘-’/ﬁ“

Invitacion por videos de voluntarios y
\, @ a traves de carteles a participar en el

ESTE 14 Y 15 DE MAYO Congreso Nacional
MADRID

5
N

/}/’4//' 2

Untelys
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MAYO

AstraZeneca

Te invitamos a la presentacion de:

Compartimosy
asistimos a los
))’ distintos eventos
Una iniciativa de la Federacion Espanola de Lupus y , .
AstraZeneca por el Dia Mundial
del Lupus.

%

NoO dejes que el lupus gane.

09 de mayo
16:00h
Impact Hub (C/Gobernador 26, Madrid)

Untelys

LUPUS MADRID



MAYO

Nuestra voluntad y lmézy’n //c"gn a4 Su

25° ANIVERSARIO
FELUPUS

3 La Federacion Zy/mﬁo/a de £uﬁur
A N O S e com/)/ace en invitarle a la
CENA DE GALA
Fecha: 13 de Mayo de 2022

Lugar: Hotel Melid Madrid Atocha para conmemorar los 25 arios
Hora: 21:30 de la Federacion

ﬁzjo Cervantes que Ja historia es ef clbjaé.fz'to de las accicones....

Acudimos a la cena de FELUPUS por su 25 aniversario.

Untelye

LUPUS MADRID



#DiaMundialDellupus
#WorldLupusDay

Sistema

Lupus Day"‘ i Piel ner?iosc'):{'

WORLDLUPUSDAY.0RG}" _ ) W

s
' 7 //"/’ :
//// 0 -‘:',‘,“ " 7 "uﬁff:‘ ) ( ‘) Py
07 DL . | Rinones
)7 N .
A A s /

»y ///'/;/ o SIS

Musculos

Corticosteroides

h—

#DemosVisibilidadAlLupus  #DiaMundialDelLupus | |nmunosupresoresp

Iniciamos campana en redes #30DiasLupus, donde cada
dia compartiamos reels, post con distinta informacion
interesante sobre la patologia

Untelys

LUPUS MADRID



Exposicion fotografico y de relatos
relacionados con las emociones y situaciones
gue se viven con lupus.

Proyecto de Maria Méndex de Vigo.
del 10 de mayo al 24 de Junio.
Hospital Puerta del Hierro.

10 de mayo 2022 i 24 de Junio 2022

| ar ‘ )J.)i vAIA-"J,:'l; /
P fospi Universitari 5 /
- Puerta de Hierro it i sl e ST & ’
Majadahonda '

LUPUS MADRID ”




[luminacion de
color morado por el
DIA MUNDIAL DEL
LUPUS de la torre
Azca gracias a
#EYSPAIN.

eyspain i

I_UPUS MADRID ”



vy )
SEMAIS Q“"’-‘" o

BIENVENIDOS GRACIAS

\5 z:.,.»:.f:x ,4»'#/174

Federacion ’ a {A Gebro Pharma " D I Fundioctin e Cotus® @___
fiola de Lupus 4’,'. "__/ﬂ“ cocmr e

XX CONGRESO NACIONAL DE LUPUS - AUDITORIO
CENTRO CULTURAL CAIXAFORUM.

LUPUS MADRID



MAYO

2°Carrera de las S
ENFERMEDADES V)

REUMATICAS
22 Mayo 2022
9:00 - Parque Norte - Madrid

#ReumaRunners
#correconSORCOM

Carrera
] Okm
9:00h
Carrera

Skm

10:15h

Carreras
| Infantiles |
% 12:30h s
- Aoawr B
£ .7" : '> PR Gl /o ot ool . a2
v o /e _' P w o _:,: _A-. = A.:r:t:-“ < . - § s
, S P e A v e o RN N

www.carrerasolidariasorcom.com |
e
\4_\‘) T

Galapagos

2° CARRERA DE LAS ENFERMEDADES REUNMATICAS /
ORGANIZADA POR SORCOM. 4“’%@/ q



JUNIO

IR @ PARTICIPAMOS EN EL

L Aut® 13° CONGRESO

) Lol [ INTERNACIONAL DE
— ? AUTOINMUNIDAD

REALIZADO EN ATENAS.

’/W ”

LUPUS MADRID



JUNIO

Taller experiencial DOCE
CUCHARAS: una mirada hacia el
interior del lupus

Hospital Puerta del Hierro de Majadahonda.

) Lotelys

LUPUS MADRID




Nuestras voluntarias
participaron en "Salud a
todo Twitch" de Joan
carles March hablando
sobre Lupus.

FEDERACION
ESPANOLA DE

Untelys

LUPUS MADRID



JUNIO

| JORNADA DE LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO (LES) Y SINDROME
ANTIFOSFOLIPIDO (SAF)
PARA PACIENTES

Virtual

ACTUACION
DERMOFARMACEUTICA
EN PACIENTE CON LUPUS

15 DE JUNIO. 18:00H

SESION COFA ONLINE

% ? VOCAL DERMOFARMACIA COFA P l

s Lt T A PRESIDENTA AVALUS

Miércoles, 22 de
Junio de 2022
de 10:00-12:50 h.

Participamos en la | Jornada de LES y
Sindrome Antifosfolipido (SAF) por la
Sociedad Médica SEMAIS

Participamos en Sesion online del
Colegio Farmaceutico y Asociacion
Valenciana de Afectados de Lupus

Situacion actual nacional
32y 4° Dosis

19 de JULIO de 2022
Hora 18:00

3

FEDERACION

ESPANOLA DE 3
LUPUS ( N
@alfredo_corell /gn

s? En Directo desde INSTAGRAM

Asistimos al directo online
organizado por FELUPUS y
sobre las Vacunas y covid. / /

LUPUS MADRID




SEPTIEMBRE

%* + ¥ +

VI ENCUENTRO DE JOVENES AFECTADOS DE
LUPUS ¥ AUTOINMUNES EN ESPANA

MALAGA DEL 1AL 4 DE SEFTIEMBRE DE 2022

+ ¥ ¥
CASA DIOCESANA - CAYINO DE LOS ALMENDRALES .2 Y 4
29013 MALAGA

ORGANIZA:

S i, Nuestros socios y socias mas jovenes asistieron al VI ENCONTRUO DE

gy HEAmo JOVENES AFETADOS DE LUPUS Y AUTOINMUNES EN ESPANA. Organizado
§’( g Rl A ctroZenecs por la Asociacion de Malaga
T ——

Untelys
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SEPTIEMBRE

éCudndo?
10 de septiembre

Para ninos con enfermedades reumaticas de entre 8 y 14 anos
\ e O R Y
¥ T T B

. -

Apoyamo a la Fundacion Espanola de Reumatologia en la
actividad para menores "REUMA FIT JUNIOR" entre 8 y 14

anos.
o Pundacion Espanola dg .

~ Reumatologia «*

éDénde?

GUADALAJARA BILBAO
Centro: En Alto Tajo Centro: Urdaibai. Turismo activo y aventura

Actividades: piraguas + comida + Actividades: bigsup + comida + parque de

espeleologia aventura
*Posibilidad de acudir directamente o se habilitara un *Posibilidad de acudir directamente o se habilitara un
autobus desde Madrid con parada en Guadalajara. autobus desde Bilbao.

LUPUS MADRID



SEPTIEMBRE

[ TTSSS—
TALLER PSICOLOGIA: LUPUS Y
EMOCIONES Reanudamos los tallers de psicologia mensuales.
Profesional: Amaia Dominguez- ConEmocion Psicologia Cada sesion se basa en una tematica distinta e

interés para abordar el lupus.
SEPTIEMRE : LUPUS Y EMOCIONES

OSK

Untelys

LUPUS MADRID

ConEmocion

VIERNES 23 DE SEPTIEMBRE 17:00h - ZOOM

Solo para Soci@s

S Y oo

ﬁ*




SEPTIEMBRE

©)

| '|'el’ Entrevista Blanca Runio sobre la

noticia de la terapia de CAR-Ty
el rol de las asociaciones de

Fstamos donde esta |a pacientes y AMELyA
noticia

’ﬁW "

LUPUS MADRID



SEPTIEMBRE

FARMACIAS PARTICIPANTES

:E"‘CJA Fundamd di

A -

v Favomanin v Sl

Farmacies de

Caw o Uvewny e
FARVACEL TICOS

EN LA CAMAPANA (? COl‘M

FRENA EL SOL, FRENA EL LUPUS

Catalunva MADRID Was e
[ J [ ]
Pocha schuenciin § do uptosive o 2022 farmacias de Madrid
Nombre Farmacia Direccion Localidad Municipio CPostal Teléfono ° ~

1 Huste Gomaliez C/da yala, 83 Medrid  Madrid 2001 914020061 adheridas ala cam pana
2 Cristina Lanzuela Clara de Roy, 48 Madnd Madnid 28002 914150348

3 Farmacia Reina Victona Reina viciona, 8 Madng Maorid 28003 913331411 1

4 Vaaque: Oficaldegul, Eugenia €/ Fermandez de la Moz, 72 Madnd  Maarid 28003 914418058 F RE NA E L SO L F RE NA E L
S Mbjosé Nufez Villar C/ del Pez. 9 Madng Macnia 28004 915318170

0 Elias Dominguerz. Migue! Angel  Ronda de Segovia, 47 Madnd  Madnid 28005 913058410 L U P U S n

7 Farmacia Pontones Paseo de Pontones, 27 Madnid  Madnid 2B00S 914749180

8 Juan Usano JOse Oriega y Gasset, 34 Madrid  Madnid 280006 914356456

9 Rico Munilla, M.Doleres C/ Federico Moreno Torraba, 9 Madrid Madnd 28007 913017140
10 Sagrario Manzano Manzano C/ Luis Mitjans, 44 Madrid Madrid 28007 915529632
11 Sanchez Escabias, Ehisa Av. Cludad de Barcelona, 27 Madrid Madrid 28007 915514611
12 Suaré: Sende C/ Doctor Esquerdo, 75 Madrid Madrid 28007 645161095
13 José Alvaro Vifas Santisima Trinudad, 24 Madrnid Madnid 28010 914475586
14 MiTeresa Villegas Perez C/ Garcia de Paredes, 80 Madrid Madrid 28010 913192409

" ’ ~ o \5\?/
4”7"/ G Alliance r~ ——— ISDIN 4
< ” Healthcare s iien s e FEDERACION
) SRR L ' it miam oty LIPS

Actualizamos la base de

) Lotelys
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SEPTIEMBRE

8. -
.

Entrevistas para dar visibilidad al Lupus y Autoinmunes
Radio CLMACTIVA online
Todos los viernes alas 12 horas.

SEPTIEMBRE

VIERNES 23
Dr.TAREKCARLOS SALMAN ) |
Servicio de Reumatologia del Hospital del Mar de Barcelona ‘ X -
) ANTIGUA PLAZA DE ABASTOS §E|ODNES.ES/N.é>!? »AME!TA
TEMA: CART.y Analiticas ON-LINE oy

Informacion: info@alal.es - 639 964 727

® ° iénlupus y AutoinmunesCLM . ) alal 3( ¢ @ . A'"?-"."f""-'"f"" M

31 ¥ alupusmancha SaSHve

Colaboramos con las actividades de otras asociaciones como
Alupusmanchay ALAL (Almeria)

Untelys
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Amelya participé en la EXPOSICION 5 DE CADA 10000, con 30
ilustraciones preciosas sobre Enfermedades Raras Infantiles.

.i"'_” ax A \ i > PEEs
L wLH»”
. A s "‘.'\'
(R
- :K{ -
£ Ry
¥ '. :
5 B
A0
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intanites 348 AMELYA participa a través de la ilustracién sobre lupus realizada por
T s Sandra Ortega.

Inauguracién 4 de octubre. 20.00 horas

orpecovoneon  *Fee L1 ’/
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OCTUBRE

TA LLER DE SKINCARE ¥l nforo ea Hnitado, o eftialil crasnda,

reserva tu plaza lo antes Posible escribiendo

un email a comunicacion@ser.es

'i‘gAvenida de Europa 6.
Parque Empresarial
Jueves “La Moraleja”.

20 de octubre Alcobendas (Madrid)

de 16h a 18h

Q Autobuses gratuitos
a las 15:30 h desde las estaciones
de Atocha y Chamartin

PARA MUJERES CON ENFERMEDADES REUMATICAS

Dedicarle unos minutos al dia a la piel del rostro Organizado por &

para limpiarla, cuidarla y mimarla contribuye a mejorar
su aspecto y prevenir el envejecimiento.

En este taller aprenderemos algunos trucos Con la colaboracién ds

sobre el cuidado de la piel. C LARI NS

colaboracion de Clarins, un taller sobre el cuidado de la piel
para mujeres con enfermedades reumaticas.

La Sociedad Espainola de Reumatologia ha organizado, con la
’ WwielYya

LUPUS MADRID



OCTUBRE

Webinar sobre tratamientos para pacientes con Lupus

Repasaremos tratamientos actuales, préximos y futuros.

* Dra. Maria Galindo

Servicio de Rcumatologia. Hospital Universitario

12 de Octubre. Madrid

Y resolveremos todas las dudas en directo.

Enlace para la conexion:

https://us0éweb.zoom.us/|/82522546624 * Dr. José Maria Pego
; [ 8 Servicio de Reumatologia. Complejo Universitario
=2 / Hospitalario de Vigo
Lunes -

» Silvia Pérez

Presidenta de la Federacién Espafiola de Lupus
(FELUPUS)

17 de octubre Envianos las preguntas a
d18h.19h comunicacion@ser.es

5

* Dr. Tarek Salman

: : Servicio de Reumatologia. Hospital del Mar.
Organizado por 5 \:?))ﬂ / Y 4 p Barcelona
Fu\d«uon. s¢ | .

Reumatologia

) Lotelys
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OCTUBRE

TALLER PSICOLOGIA:
LUPUS Y EMOCIONES

Profesional: Amaia Dominguez | Taller de psicologia juntos con
L ConEmocion

ConEmocion G S K

Untelys
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NOV

BRE

El Capricho
i Voo do exewgidn con wosdfvoy]
Precio visita guiada: 9€ przzy/
porpersona @

Plazas Limitadas 5 de noviembre

Reserva tu plaza por email en: 11:30 - 14:00
info@lupusmadrid.com
Avwiel
Wte[Ys

Gran acogida a la visita al parque del Capricho

) Lotelys
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NOVIEMBRE

YY SEMAIS

CONGRESOS | REUNIONES v  WEBINARS v SEMAIS S&H SECRETARIA TECNICA INICIO SESION | REGISTRO

1?7 REUNION DE LA
SEMAIS PARA
PACIENTES

11 DE NOVIEMBRE DE 2022

SEMAIS organizé unas Jornadas cientificas donde podian participar los

pacientes. ’/%Me/ @

LUPUS MADRID



NOVIEMBRE

s
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}'Il‘us ideas
acen ciydaq
~Ki
Co

N )

Cooperamos en la FERIA DEL
ASOCIACIONISMO en Madrid ya
que AMELyA forma parte del
Consejo Social de la Ciudad y ha
participado en la organizacion
de la feria.

_consejosocial madrid es MADR'D Sejos, e
iy o <4 » p"°"'"\idad,ma drid.es %

a_—

Untelys
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NOVIEMBRE

\\( "' rvnrd arbas Aadaincn. nas Grasdaniaes : - 'M Honpiad Universitarso La Paz
' e La Val \

- VS

CSUR EAS HULP = R i

PRIMERAS JORNADAS PARA PACIENTES CON SINDROME DE SJOGREN CSUR EAS HULP
17 noviembre 2022

El Hospital Universitario La Paz , como

Inscripc ratuita en emad ° e
centro CSUR, organizé la 1° Jornada
16:00 ~ 16: 10 Inauguracién y Bienvenida

Dr. Juan José Rios para pacientes con Sindorme de
Sjogrn.

16:10 - 16:20 Presentacién de CSUR EAS HULP
Dra. M? Gema Bonilla

PRIMERA MESA: CUANDO FALTA LA LAGRIMA Y LA SALIVA
Moderadores: Dr. Alejandro Balsa y Dra. Ana Noblejas

16:20- 16: 40 Opciones de tratamiento del ojo seco en Sindrome de Sjogren
Dra. Ana Boto. Servicio de Oftaimologia HULP

16:40- 17:00 (Afectacion oral en el sindrome de Sjogren?
Dr. José Luis Cebrian . Servicio de Maxilofacial HULP

1700 17 10 Nicricidn LUPUS MADRID ”



NOVIEMBRE

Gracia a una de nuestras voluntarias,

colaboramos junto con OpenReuma un

directo por instagram hablando sobre
nutricion

> Rocio Diago Nuria Zuniga

Nutricionista Paciente de Lupus

1
LUNES 21 DE NOVIEMBRE A LAS 19:00H

Untelys

LUPUS MADRID



NOVIEMBRE

TALLER: Dudas en la tramitacion del
certificado de discapacidad en la Comunidad de Madrid

Trabajadora Social : Elena Sanchez

d
B

'-‘ -
s Pt )
h

Organiza:

Taller de psicologia juntos con
ConEmocion

ConEmocion

OSK

Untelys
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NOVIEMBRE

R G orio Mararon aess
CSUR de autoinmunes

llllllll
llllllll
IIIIIIIII

B El Hospital General Universitario Gregorio
24 de noviembre de 2022 Maranén (centro CSUR) , organizé una
Agenda runion racia a una de nuestras voluntarias,
ISP colaboramos junto con OpenReuma un
16:15 - 17:00 horas. Tratamiento de la sequedad ocular. Dra. Lucia Ibares. S Oftalmologia direCto por inStag ra m ha bla ndo SObre
17:00- 17:45 horas. Diagndstico y prondstico. Dra. Belén Serrano. S2 Reumatologia nutricién

17:45 - 18:30 horas. Tratamientos en sindrome de Sjogren. Dra. Maria Barrientos. S Medicina Interna

’ﬁw "

LUPUS MADRID



DICIEMBRE

- LOTERIA DE
NAVIDAD

¢Como conseguirla ?

S.E. LoTeriAS Y APUESTAS DEL ESTADO ]02 /2] ’
75664 -

LOTERIA NACIONAL K S RE “;)
DE NAVIDAD ) _
22 de diciembre de 2021

I_I EL PR%S;DENTE,

TELO CONTAMOS

| éa \querl de Ia qranadr ﬁ\ RCM-FNMT
ra Angelico
ST S l 50000 1 0000>0000000000 @

PARTICIPACIONES DE LOTERIA

e e

e S b AMELYA TUVO NUMERO DE LOTERIA..!!
Preparamos videos explicativos y post para
poder conseguirla

Untelys
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DICIEMBRE

@l“l“ HildLlit

\,& iParticipa en nuestro taller de cocina
‘ y toma nota de todos los consejos del taller

de habitos de vida saludable!

%_.)
Uesde la Fundacion Espanola de Reumatologia

organizamos de nuevo Reumachef, una actividad dirigida
a jouenes con enfermedades reumaticas de entre 14 y 18 anos.

Malaga Madrid
Sabado 17 de diciembre Domingo 18 de diciembre
De1ka18h De12a16h

Los interesados deben enviar un mail a comunicacion@ser.es para

Inscribirse, especificando en qué lugar desean realizar la actividad.

G,

Fundacion Es
Reumatologla

Dos de nuestras pequenas socias
participarin en REUMACHEF, un taller de
cocina organizada por la Fundacion
Espanola de Reumatologia.

Untelys
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DICIEMBRE

A través de twitter participamos en el

# AUDIOMARATONSOLIDARIO.

Pacientes solidarios con

#HumoryDolor

13 Diciembre

18.30 hs. O *?’
Audio Maraton
Solidario

audiomaratonsolidario.es

Premio Solidarios del Seguro a la mejor Iniciativa Solidaria y de Concienciacion Social en las Redes Sociales 2021

Untelys

LUPUS MADRID



DICIEMBRE

e 1D

diciembre

I JORNADAS VIRTUALES FELUPUS.15y 16 diciembre 2022

Paciente Informado,

1l JORNADAS VIRTUALES FELUPUS. 15y 16 diciembre 2022

Paciente Informado,

10

diciembre

20z Paciente Empoderado

» YouTube Facebook Twitter

17:30 h. Bienvenida.
Yolanda Laguna. Periodista y locutora CLM ACTIVA RADIO.

Silvia Pérez Ortega. Presidenta de FELUPUS

ANALITICA EN LUPUS, ;Qué indicadores hay que tener en cuenta?

Dr. CARLOS RODRIGUEZ ESCALERA. Seccién de Reumatologia del Hospital
Virgen de la Victoria de Malaga. Miembro del grupo de trabajo EAS-SER Enfer-
medades Autoinmunes Sistémicas de la Sociedad Espanola de Reumatologia

DOLOR y FATIGA, Lluvia de Citocinas

Dr. TAREK CARLOS SALMAN MONTE Médico adjunto del Servicio de Reuma-
tologia del Hospital del Mar de Barcelona. Miembro del grupo de trabajo
EAS-SER, Enfermedades Autoinmunes Sistémicas de la Sociedad Espariola
de Reumatologia

DISFUNCIONES COGNITIVAS - CONFUSION MENTAL (Neblina Lupica)

Dra. NURIA NAVARRETE NAVARRETE Unidad de Enfermedades Autoinmu-
nes Sistémicas. Servicio de Medicina Interna. HU. Virgen de las Nieves de Gra-
nada.

1840 h. Turno de preguntas de los asistentes

felupus.org

COCEMFE

| "% Federacié
('%ﬁ 9015[1k(| a §‘? Espariola de Lupus

i
-

i1

\LEN
i
-

20z Paciente Empoderado

» YouTube Facebook Twitter

17:30 h. Bienvenida. Yolanda Laguna. Periodista y locutora CLM ACTIVA RADIO

Ejercicio terapeutico

D.JUAN MANUEL NIEBLAS Presidente del Colegio de Fisioterapeutas de Anda-
lucia. Secretario General de Uprosama. Vocal del Consejo General de Colegios de
Fisioterapia de Espana.

.Como moverte con dolor cronico?
Dra. ESTHER CAMPILLO CASADO Doctora de Familia, Paciente y Profesora de
Yoga para el Dolor Crénico.

Ejercicio en Lupus. Recomendaciones Reumafit

Dra. RAQUEL ALMODOVAR GONZALEZ Reumatoéloga del Hospital Universitario
Fundacion Alcorcon de Madrid. Coordinadora Campana ReumaFIT de la Socie-
dad Espanola de Reumatologia.

18:30 h. Turmo de preguntas de los asistentes

ry 1840 h. Historias reales D. PEP VEGA CAMPS Fundador KMS xI
o LUPUS y D°. ANGELA ESPINOSA CALCANO Entrenadora Personal
(= Deportiva. Nutricion Deportiva. Monitora Club de Ciclismo C.B. MTB
oA Los Enmonaos de la Linea de la Concepcion.

Clerre de la jornada PEPI GUERRERO GONZALEZ (Vicepresidenta de FELUPUS)

e felupus.org

Organiza R
HINSTERO . &ﬁ ., Federacion
DEDERECHOSSOCILES <25, C ’ £7)» EspafoladeLu
ﬁ% VAGENON 2030 Otsuka @ §\( U g

COCEMFE

Apoyamos las lll Jornadas Virtuales de FELUPUS

) Lotelys
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DICIEMBRE

Nuestra voluntaria Noah participa en
una entrevista por la RTVE en el que da
visibilidad el lupus y su experiencia
personal.

..

LUPUS MADRID ”

MAS DE 10 MILLONES DE AFECTADOS
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DICIEMBRE

Compartimos de El encuentro de la
asociacion de Almeria ALAL sobre la
Higiene del sueino en efermedades
autoinmunes.

- " i
J L
‘ 3 - b
: y Y
. p | -
‘ \ ;‘.'g RABUEL RIC ;
U DDEE DES AUTOINWUNES
- DEL HOSPITAL CRINICG UN I VE GSETARIO SAN CECIRIO.
\' -
L !

. SEDE ALAL

ANTIGUA PLAZA DE ABASTOS DEREGIONES. S/N. 04006 ALMERIA

Informacton: Info@alal.es - 659 964 727

daa ST & B A o a

Untelys
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DICIEMBRE

DIAEDGO VS UAL

)

o1ALAINISURR taller experiencial
#xposicion

= o 3 iR EMOCIONES

EN LA ENFERMEDAD
CRONICA

1 6 diciembre
\) \
.\ : |
. | s
., . Aula 5 de Docencia
. ’ [ P s Planta 3*
3 . : Hospital Universitario
DOCE Aal oy

1 hacia el interior

16 de Diciembre 2022 © 11 de Febrero 2023 DOCE
Na Mmirada hacia el interior
16 de Diciembre 2022 1 11 de Febrero 2023

En el Hospital Universitario de Henares se llevé a cabo la
Exposicion de Doce Cucharas. Posteriormente, gracias a
ConEmocion y a nuestra psicologa Amaia Dominguez se realizé el
Taller de Emociones

’ﬂW "
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DICIEMBRE

LUPUS MADRID

www.conartritismadrid.org

—

9.

L 7 _ Asociacion Madrilefia
@ Lupus

p s_madrid

conartritis
MADRID

%oeoceo

Madrid

)

655 58 8718

Upusmadrid.com

ALy
-~ Lupus Madrid-

[ N
x4 D
SORCOM 2022

-

[

NS
.

Estuvimos en una mesa informativa en el CONGRESO SORCOM

para dar visibilidad a las asociaciones como AMELyA.

v

wielya
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CRECIMIENTO EN R.R.S.S.

Perfil
286.44K 459 6430 8/8
Impresiones Promedio alcance/dia Vistas del perfil Clics en la web
10000
5000
0 pi A
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CRECIMIENTO EN R.R.S.S.

Balance de seguidores

L Wm A MAM'

1 abr 16 may
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CRECIMIENTO EN R.R.S.S.

Crecimiento
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CRECIMIENTO EN R.R.S.S.

Vision general ’;fwﬁ Asociacién Madrilena de Lupus
Crecimiento 6097 |
Seguidores
10000
5000 fi
0
1 ene 16 feb 3 abr 19 may 4 jul 19 ago 4 oct 19 nov
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CRECIMIENTO EN R.R.S.S.

Pégina web ,\\ lupusmadrid.con

Analiticas web 6709K 4827K 0

Paginas vistas sitas Visitantes Comentarios
1000
500
0
1 ene 15 feb 1 abr 16 may 30 jun 14 ago 28 sep 12 nov 27 dic
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