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AMB MOTIU DEL DIA MUNDIAL DEL LUPUS

DECLARACIO INSTITUCIONAL DE SUPORT | RECONEIXEMENT DE LES
NECESSITATS NO COBERTES DE LES PERSONES AMB LUPUS A ESPANYA

El lupus és una malaltia autoimmune cronica que afecta 5 milions de persones a tot el mén?
i la seva prevalenca ascendeix a 210 casos per cada 100.000 habitants a Espanya®. Malgrat
aquestes elevades xifres, prop del 60% dels espanyols no saben en qué consisteix el lupus o
tan sols coneixen el nom de la malaltia®, la qual cosa la converteix en una malaltia invisible
per a la poblacié en general, menys per als qui la pateixen. Especialment dones, ja que
representen el 90% dels casos de lupus desenvolupant la malaltia entre els 15 i els 55 anys®.

D'entre els diferents tipus, el lupus eritematds sistémic (ELS) representa aproximadament el
70% de tots els casos i la meitat d'ells veu afectat un organ o teixit important en el cos, com
el cor, els pulmons, els ronyons o el cervell®. Encara no existeix cura ni tractament efectiu
per a prevenir el mal organic a llarg termini que provoca el lupus. Una malaltia impredictible
qgue, de no tractar-se, pot augmentar la discapacitat i incapacitat de la persona afectada i
ser potencialment mortal®.

Considerant que el lupus és un problema de salut global que afecta milions de persones, la
Federacié Espanyola de Lupus (FELUPUS) conjumina la forga representant a les persones
amb lupus i a les 21 associacions repartides per tot el territori nacional per a donar a
coneixer aquesta malaltia, el seu impacte altament discapacitant i promoure una major
recerca.

Sota el lema “No deixis que el lupus guanyi: és el moment d'actuar!”, FELUPUS vol encoratjar
els pacients a no rendir-se enfront del lupus i insta les Administracions a actuar junts,
manifestant el seu reconeixement i suport a les persones que conviuen amb aquesta
malaltia, i declarant el seu compromis per a contribuir a donar resposta a les necessitats no
cobertes a Espanya. Necessitats médiques i socioeconomiques que es concreten en:

1. Lagarantiad'una DETECCIO PRECOC | MAJOR FORMACIO D'ATENCIO PRIMARIA. Existeix
un retard en el diagnostic de 4 anys de mitjana per als pacients amb lupus que pot
provocar alteracions estructurals irreversibles. Per aix0, és fonamental augmentar la
formacié en Atencidé Primaria, ja que la seva comunitat professional pot despertar la
sospita i detectar els primers simptomes per a iniciar el procés diagnostic.

2. L'impuls per a una ATENCIO COORDINADA | MULTIDISCIPLINARIA que permeti oferir una
atencié i suport psicosocial especialitzats als pacients amb lupus, independentment del

seu lloc de residéncia. Es necessari disposar de majors recursos per a abordar el pacient
amb lupus de manera global i integrada, assegurant una correcta coordinacio entre els

1 The Lupus Foundation of America. Datos y estadisticas sobre el lupus. Disponible en: https://www.lupus.org/es/resources/datos-y-estadisticas-

sobre-el-lupus. Ultimo acceso en enero 2023

2 Sociedad Espafiola de Reumatologia. Episer 2016. Estudio de prevalencia de las enfermedades reumdticas en poblacién adulta en Espaiia.
https://www.ser.es/episer-2/

3 Enquesta “Grado de conocimiento del lupus en la poblacién general” impulsada per Astrazeneca

4 Ministerio de Sanidad. Guia de Practica Clinica sobre Lupus Eritematoso Sistémico. Disponible en: https://portal.guiasalud.es/wp-
content/uploads/2018/12/GPC_549_Lupus_SESCS_compl.pdf.
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diferents especialistes que poden intervenir en I'abordatge de la malaltia per a millorar
la seva qualitat de vida.

El foment per a una MAJOR RECERCA. Els fons destinats als esforgcos en la recerca medica
sobre el Lupus i al descobriment d'una cura i de tractaments més eficacos per als
pacients de lupus sén sensiblement inferiors als dedicats a altres malalties de similar
magnitud i gravetat. Per aix0, és imprescindible un augment dels fons tant publics com
privats per a la recerca.

La garantia d'un MAJOR ACCES A NOVES TERAPIES. En els ultims anys, s'han produit
avancos importants en el desenvolupament de tractament eficagos per al lupus, pero
sén esforcos en va si aquests no arriben a temps als pacients. Es essencial un major
esfor¢ per part de les administracions per a agilitzar i assegurar que els tractaments
existents per a I'ELS estan disponibles conforme a criteris clinics. Sense estar
condicionats pel lloc de residéncia o I’hospital assignat.

La garantia d'una correcta REVISIO DE VALORACIO EN DISCAPACITAT | FORMACIO
ESPECIALITZADA a tot el personal valorador d’acord amb els criteris objectius del nou
barem. Es necessari que es reconegui el mal organic acumulat que inclou I'esgotament
i el dolor diari, i que els tribunals valorin adequadament el conjunt de limitacions,
concedint els graus de discapacitat que els pacients mereixen sense haver d'acudir als
tribunals de justicia a sol-licitar I'empara negada per les administracions socials.

El FINANCAMENT PUBLIC DELS FOTOPROTECTORS SOLARS. Els raigs UV es consideren
un agent desencadenant de brots de la malaltia. Per aquesta rad, les persones amb lupus
han d'utilitzar proteccié solar entre 15 i 30 minuts abans de I'exposicio, i aplicar-la de
nou cada dues hores tots els dies. Les associacions de pacients reivindiquen que els
protectors solars siguin considerats com a tractament de la malaltia i, per tant, la
subvencié del seu cost.

L'AMPLIACIO DE LABORATORIS DE L’AUTOMOBIL AUTORITZATS per a legalitzar la
instal-lacié de filtres ultraviolats en les llunes laterals davanteres de vehicles de persones

amb lupus. En I'actualitat, per a la seva legalitzacio i instal-lacid, es requereix un assaig
de determinacié del factor de transmissié lluminosa dels vidres laminats. Es necessari
que s’amplii el nombre de laboratoris autoritzats per provincia per a evitar la desigualtat
en l'accés i els laboriosos desplagaments.

Per tot el que s’ha exposat anteriorment, el Dia Mundial del Lupus (10 de maig) aquest
organisme public:

Expressa el suport i reconeixement cap a les persones amb lupus, a les seves families i a
les associacions de pacients que diariament treballen per a la creacié d'una clara
consciéncia social de la malaltia, dirigint les seves actuacions cap al diagnostic precog i
el tractament des de I'enfocament terapeutic i multidisciplinari.

Es compromet a dur a terme les accions pertinents i destinar els recursos necessaris per
a pal-liar la situacio d'especial vulnerabilitat, aixi com garantir, amb equitat, els drets de
les persones amb lupus i les seves families. Sent plenament conscients que per a una
malaltia cronica per a la qual no existeix cura, com aquesta i moltes altres, la recerca és
vital.
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