LUPUS

El Lupus es una enfermedad crénica autoinmunefpeta a millones de
personas en todo el mundo, directa e indirectamblat@sta suficientemente
reconocida como un problema global de salud ppoldacion general, los
profesionales de la salud, y los gobiernos, pomietedmanifiesto la necesidad de una
mayor divulgacién y sensibilizacién sobre el Lupus.

La Fundacién Americana de Lupus (LFA), con el apdg la Fundacion Pfizer,
ha propiciado la formacién de un Comité Internaaiddrganizador del Dia Mundial
del Lupus, para coordinar los esfuerzos de divubgey educacion por todo el mundo.
El Comité Organizador esta formado por represeasaié las nueve asociaciones mas
importantes del lupus de todos los continentesdi®a@. Raymond, Presidenta de LFA,
y Brian Hanner, Director de Lupus UK (Reino Unidegn los presidentes de este
evento mundial de divulgacién y sensibilizacion.Healeracion Espafiola de Lupus
forma parte de este Comité Organizador del Dia N&liiél Lupus y es responsable de
la coordinacion y su celebracion en Espania.

¢ QUE ES LUPUS?

El Lupus es una enfermedad crénica del sistemanoidgico, no contagiosa y
gue se manifiesta a través de brotes o crisigstéinsa inmune generalmente protege al
cuerpo produciendo anticuerpos o proteinas quamtadestruyen a los agentes
invasores extrafos, tales como las bacterias wilos. En las personas con Lupus,
todavia por razones desconocidas, producen argizsigue atacan a las células sanas
del propio cuerpo, que pueden provocar dafio tiskésiones en érganos vitales,
discapacidad o la muerte.

¢, COMO SE DIAGNOSTICA?

El Lupus puede ser dificil de diagnosticar, puegte no hay una prueba medica
gue realicen los especialistas para comprobariséeexcia de la enfermedad, sino que se
realiza a traveés de la historia clinica, test tedatorios y otras pruebas especializadas.
El Colegio Americano de Reumatologia ha determiriddtactores que pueden servir
para realizar el diagnostico correcto de Lupud,paeiente ha de reunir al menos
cuatro. Estos factores influyen lesiones cutariagsesencia de autoanticuerpos,
afectacion hematoldgica (anemia autoinmune, trontdq@enia), afectacion renal y
eritema malar entre otras. En algunas ocasiongmtasnas con lupus no reunen los
factores suficientes para que el especialistacesalidiagnostico y posteriormente en
otro momento de su vida si. Por otro lado al Lugi$a conoce como la “gran
imitadora”, porque sus sintomas se asemejan &logras enfermedades comunes y
puede pasar desapercibida durante mucho tiempo.

El medico de atencion primaria cuando sospechgugeée tratarse de Lupus,
remite a los pacientes a un especialista, al détowat si se trata de Lupus discoide, o
bien al internista o al reumatélogo si es el Lugismico, que seran los encargados de
realizar el diagnostico.

La deteccion precoz, un diagnostico adecuadameldicacion para el Lupus
ayuda a que los efectos debilitantes de la enfeathed sean graves. Mejorar la
divulgacion de los sintomas del Lupus salvara vidasanas.

TIPOS DE LUPUS
Hay varios tipos de lupugl Lupus Discoide o Cutanecse limita a la pielEl
Lupus Sistémicopuede afectar a cualquier sistema del cuerpo,yenhlo las



articulaciones y otros tejidos del sistema conectsi como a 6rganos vitales,
incluyendo el corazon, pulmones, los riflones yeldtro.El Lupus inducido por
medicamentosesta causado por un uso continuado de determimagdisamentos. Sus
sintomas son similares al lupus sistémico perorgénente desaparecen cuando se
suspende la medicacidal Lupus Neonatales otra forma de Lupus que afecta a los
fetos o recién nacidos afectando a la piel, lasap@rganos vitales, como el corazon y
el higado.

SINTOMAS

Los sintomas comunes antes del diagnostico salidpedle peso, fatiga extrema,
caida del pelo, eritema malar-manchas rojas endal@ralas de mariposa sobre las
mejillas y el puente de la nariz- y décimas deréeb

El Lupus discoide afecta a la piel y el Lupusésisto puede afectar a cualquier
sistema u organo del cuerpo, y a los efectos sersgyroduce inflamacion en los
tejidos. Asi las manifestaciones mas notables sbreda piel o las articulaciones,
aungue también puede dafar a los rifiones, corpatmpnes, higado, sistema nervioso
central,...

CAUSAS

Las causas que provocan el Lupus son aun desdasosi bien se sabe que
determinados factores medioambientales, como @ k™ infecciones, una
predisposicion genética, las hormonas sexualesnieae—estrogenos-, y el estrés estan
muy relacionados con la actividad de la enfermeBacel caso del Lupus inducido por
medicamentos, aparece tras la administracion dea@ito tiempo de determinados
tratamientos, aunque cuando el paciente deja dartdicha medicacion, la enfermedad
suele desaparecer.

¢ QUIEN TIENE LUPUS?

El Lupus afecta a personas de todos los paiseguaudiene mayor incidencia en
personas de determinadas razas y etnias. El Lugyogaimente se desarrolla en
mujeres en edad fértil entre los 15 y los 44 afioeye de cada diez personas con Lupus
son mujeres. Las personas con origenes asiatfcdesnas e hispanos muestran una
mayor prevalencia del lupus que los caucasianasad®s en estadisticas
epidemioldgicas sobre Lupus, los investigadoramastque al menos cinco millones
de personas en todo el mundo tienen Lupus y haydma80.000 nuevos casos
diagnosticados cada afo, sin embargo estas estimescson conservadoras.

Un estudio de la Clinica Mayo de Estados Unidesiemcio que la incidencia
del Lupus casi se ha triplicado en las ultimasroudécadas. El Centro para la
Prevencion y Control de las Enfermedades de IadBstUnidos de América ha
sugerido que las muertes de Lupus han aumentagttedr de un 60% en los dltimos
veinte afios. Se estima que en Espafia hay alreded.000 personas con Lupus y es
independiente del nivel socioecondémico.

TRATAMIENTOS

Existen diversos tratamientos para el Lupus, guagpsican segun la gravedad
del brote y las manifestaciones que se producentils&an para mejorar los sintomas
durante los brotes o crisis, pero no se puede taenfermedad.

La medicacion que se indica son aspirinas, af#imdtorios no esteroideos,
antipaludicos, corticoides, inmunosupresores, agitgy otros tratamientos como
terapia inmunoablativa y autotrasplante de medsea.0



EL IMPACTO DEL LUPUS

El Lupus no solo afecta a los propios enfermosnphcto econémico y social
sobre las familias también es significativo. Lasspeas con Lupus pueden sufrir
dolores debilitantes, dafios tisulares, y lesionedrganos vitales. Sus familias deben
soportar los efectos devastadores emocionalesrg sobconomia familiar provocados
cuando un ser querido desarrolla una enfermedag gra

Multiples estudios internacionales demuestranajleipus tiene un
considerable impacto en el sistema de salud y sodi@dad, debido a la complejidad de
la enfermedad y a sus tratamientos. Dependiendaales sean los érganos que estan
afectados y de la frecuencia y severidad de laidati de la enfermedad las personas
con Lupus tienen que tomar una medicacion varigglzgen que ser tratadas por
médicos de varias especialidades, son sometidasarasas pruebas y examenes
meédicos, y hospitalizadas varias veces al afio.

Los gastos médicos pueden desestabilizar a laoadarfamiliar, especialmente
en familias que no tienen seguro medico o accésdaaniento especializado. El
impacto del Lupus puede ser dificil controlar efspa que no tienen desarrollado un
buen sistema medico o sanitario. Aproximadamengedencada cinco personas con
Lupus sufre una discapacidad, a menudo a edadesaeas. Los gobiernos y las
empresas con frecuencia terminan pagando los absties cuidados sanitarios y de los
servicios sociales de los afectados por algunapi&ssdad debida al Lupus. En Espafia
los costes de la enfermedad los soporta en graém paestro sistema de Seguridad
Social, aunque hay determinadas necesidades gggtdrocubiertas, como las cremas
fotoprotectoras solares, que para los afectadagpde son un medicamento mas para el
control de la enfermedad, puesto que el sol puem@par que se active la enfermedad
—brote.

¢ CUAL ES LA RAZON DEL DIA MUNDIAL DEL LUPUS?

El aumento de los esfuerzos para identificar @sa y cura para el Lupus se
estan coordinando a nivel internacional. Gran nonderhospitales y clinicas de todo el
mundo estan colaborando en estudios con ensayasoslide nuevas terapias
potenciales. Muchos de esos descubrimientos spreaantado durante el Congreso
Internacional de Lupus Eritematoso Sistémico y Enéslades Relacionadas, que tuvo
lugar los pasados dias 9 al 13 de mayo en la cideatleva York, en EE.UU. Este
Congreso Internacional convoco a miles de invedtiges, clinicos, pacientes y
asociaciones de pacientes de Lupus para compddiniacion y desarrollar o
fortalecer iniciativas de colaboracion para en@nina causa y una cura para el Lupus.

Se hainvitado a las mas de cien asociacionegpogrde apoyo de pacientes de
todo el mundo para que participaran en las actildgdalel Dia Mundial del Lupus. Se
ha requerido que cada pais participante consiglaexdhesion de su Ministerio de
Sanidad al Manifiesto del Dia Mundial del Lupussateollado por el Comité
Organizador, y se ha instado a que sus ciudadgmesdan algo mas sobre el Lupus.
Los esfuerzos internacionales se han dirigido aegunr el apoyo al Manifiesto de la
Organizacion Mundial de la Salud, la Organizaciandnericana de Salud, los
gobiernos de la Union Europea y de los Estadosaddrié América, asi como a
gobiernos individuales por todo el planeta.

CLAVES DEL DIA MUNDIAL DEL LUPUS
Los fondos destinados a la investigaciéon medibaesel Lupus y los esfuerzos
para desarrollar tratamientos mas seguros y efiqa@e los pacientes con Lupus son



sensiblemente inferiores a los dedicados a otf@sreadades de similar magnitud y
gravedad. No hay tratamientos seguros y efectiaos @ Lupus que se hayan
desarrollado en mas de treinta afios. Los trataoseadtuales para el Lupus son muy
toxicos y pueden provocar graves problemas y indlegar a poner en peligro la vida
de los pacientes, ya que los efectos secundanogesmes que los efectos de la propia
enfermedad. Bastantes médicos de todo el mundomiesen los sintomas y los efectos
gue el Lupus tiene sobre la salud, provocando @gerte con esta enfermedad sufre
durante varios afios antes de conseguir el diagoastiecuado. Hay una profunda y
desconocida necesidad en todo el mundo de edwgaoyar a los afectados de lupus y a
sus familias, y una urgente necesidad de aumensamisibilizacion a la poblacion en
general sobre los sintomas y las consecuenciasl dqugpus tiene sobre la salud.

ACTIVIDADES ESPECIALES DEL DIA MUNDIAL DEL LUPUS

Se han organizado actividades especialmente pbalarar por primera vez este
Dia Mundial del Lupus (DML) en conjuncion con ell\dongreso INTERNACIONAL
de LES y Enfermedades Relacionadas y con el V @sngnternacional de Pacientes
de Lupus:

Avances Clinicos para Personas Con Lupus: Desajeivesentacion del dia
Mundial del Lupus, el dia 10 de mayo en el Hotdiddide Nueva York. Este programa
especial se centro en las innovaciones en inveshigg sus implicaciones para
pacientes de Lupus y sus cuidadores. Asimismo pusentaciones individuales de
cinco Empresas farmacéuticas y biotecnolégicas.

Conferencia de Prensa del Dia Mundial del Lupegetebro a medio dia del
lunes 10 de mayo en el Hotel Hilton de Nueva Y&#&ndra Raymond, Brian Hanner y
representantes del Comité Organizador InternacieledDML hicieron publico el
Manifiesto del Dia Mundial del Lupus y esta fuatdividad culminante mas
importante de la inauguracion de este evento pubécsensibilizacion y divulgacion.
Realizo una ponencia un representante de la Omadiz Mundial de la Salud.

Dia Mundial del Lupus: Compartir Experiencias o Grupos de Apoyo de
Pacientes, tuvo lugar el martes 11 de mayo desti8@ap.m. hasta las 5:00 p.m en el
Hotel Hilton de Nueva York. Delegados de la comadithternacional de Lupus
participaron en una sesion disefiada para maxireizatercambio de experiencias en la
educaciéon y en programas de apoyo.

ACTIVIDADES REALIZADAS EN ESPANA

Desde las 25 asociaciones de Lupus que existenestro pais y desde la propia
Federacion Esparfiola de Lupus hemos mantenidoraa iompromiso con este Dia
Mundial del Lupus. Somos miembro del Comité Orgadar Internacional, en el que
hemos desarrollado un logotipo, un manifiesto, mees promocionales, informacion
sobre lupus, cartas modelo para solicitar la adhea$e los gobiernos al Manifiesto,
cartas para los medios de comunicacion, notasefear...

Por otro lado cada entidad se ha comprometidoveesas formas para divulgar
y sensibilizar sobre los problemas biopsicosocidégs/ados de esta enfermedad. Se
han organizado gran multitud de actividades, ted®so mesas de informacién o
jornadas sobre el Lupus, envio de informacion arledios de comunicacion,
entrevistas, busqueda de apoyo de otras entideldesonadas con la salud y
discapacidad, se ha dado a conocer el Manifieggoniacional, intentado conseguir la
adhesion de los gobiernos estatales, autonémiomanpiales y locales a dicho
Manifiesto,...



La Federacion Espafiola de Lupus junto a la Asamiddadrilefia de Enfermos
de Lupus y Amigos con motivo de este Dia MundialLdgus han organizado el Il
Congreso Nacional de Lupus Eritemetoso los pasdidss/ y 8 de mayo en el
IMSERSO. Durante estos dias hemos ofrecido infoidnasobre diversos aspectos
tanto médicos, como estadisticos, sociales y deaigtado dirigidas a afectados,
familiares, amigos, profesionales y otras persou@shan querido conocer algo mas
sobre la enfermedad del Lupus.

LA FEDERACION ESPANOLA DE LUPUS (FELUPUS)

Felupus representa a 17 asociaciones de Lupuspaii&, y nuestro objetivo
general es coordinar la labor de asociaciones mgrhificando criterios y acciones
entre todas para contribuir al mejor estado demdsrmos de Lupus y familiares tanto
en el plano psicolégico y social como en el saiotar

Las principales actividades que realizamos sogitasentes:

- Informacion para llevar correctamente la enfermeatidd upus. Informacion

para que el enfermo se acostumbre a vivir corupuk.

- Organizacién de Conferencias, Congresos, Simpcsios,

- Edicion y publicacion de folletos y boletines, s#&i Lupus a nivel nacional.

- Organizacion de actividades de convivencia y foi®gncuentro que

permitan el intercambio de experiencias y conogitoe entre los asociados.

- Administracion del Registro Espafiol de Pacientesugris Eritematoso

Sistémico y Sindrome Antifosfolipido Primario a Véa de Internet
(www.reqistrolesaf.com

Para mas informacion visitar la pagina web de eFacion Espafiola de Lupus
enwww.felupus.orgy la pagina oficial del Dia Mundial del Lupus
www.worldlupusday.org

Federacion Espafiola de Lupus (Felupus) C/ Lagunilan® 25, locales 3y 4
29012 Malaga Teléfono/ fax 952 25 08 26



