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FEDERACION
ESPANOLA DE

LUPUS

En el Dia Internacional Del Lupus, La
Federacion Espaifiola De Lupus desea que las
cosas cambien, que la sociedad y la sanidad
espaiola avancen en la misma direccion vy

que juntos alcancemos la verdadera igualdad.

Quisieramos que el proximo afno no
tengamos que reinvindicar las mismas

necesidades.

QUISIERAMOS, DE UNA VEZ POR TODAS,

DEJAR DE SER INVISIBLES.
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REIVINDICAMOS QUE SE INCLUYA AL LUPUS EN EL
BAREMO DE DISCAPACIDADES

El lupus es una enfermedad autoinmune, sistémica,
cronica e incurable, que aparece principalmente en la
pubertad, afectando en un 90% de los casos a mujeres en
edad fértil.

Cursa con brotes y exacerbaciones de enfermedad
continuos, sin perspectiva alguna de mejoria, sino mas bien
todo lo contrario, pues a los efectos de la propia
enfermedad sumamos los negativos de una medicacion

extremadamente agresiva.

Consideramos que el Ilupus es una enfermedad

altamente discapacitante por dos razones:

1. Por las lesiones organicas que provoca

2. Por las importantes limitaciones que supone
para las actividades de la vida diaria, como queda
acreditado por las respuestas a la encuesta cualitativa que
hemos realizado entre los especialistas mas conocedores

del lupus de nuestro pais.

Las limitaciones a las que hacemos referencia se
deducen con claridad:

- Debemos evitar de manera estricta la exposicién a la
luz solar, tanto directa como indirectamente

- Debemos evitar el esfuerzo fisico prolongado y el

esfuerzo fisico intenso.



Uno de nuestros principales objetivos de esta Federacién
es conseguir que el lupus esté incluido en el baremo de
discapacidades.

Con el reconocimiento de algun grado de discapacidad se
favorecera la contratacién laboral de los enfermos de lupus,
ya que el trabajo desempefado por este colectivo se
adecuaria a su situacién personal a la vez que el empleador
se beneficiaria de las ventajas previstas en la legislacion

vigente.

Segln el Cap. 1 del Real Decreto 1971, de 23 de
diciembre, que recoge que la valoracidon de la discapacidad
debe determinarse por la limitacion para las actividades de
la vida diaria que genere la patologia y que esa limitacidon
hara que una persona alcance un mayor o menor grado de
discapacidad, entendemos que esta claramente acreditado
que los lapicos tienen una importante limitacion para
su desenvolvimiento en la vida cotidiana y, muy
especialmente, para desempeiar una actividad
laboral, siendo este un problema cuya resolucion esta

en manos de la Administracion.

La situacién actual, donde no se conoce ningun grado de
discapacidad por tener diagnosticado un lupus, nos lleva, a
los discapacitados "invisibles", a sentirnos tratados con
injusticia, victimas de un importante agravio comparativo y

avocados a la exclusion social.



REIVINDICAMOS QUE LOS FOTOPROTECTORES

SE INCLUYAN EN EL LISTADO DE MEDICAMENTOS
FINANCIADOS POR EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD
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El causante principal y desencadenante de la enfermedad y
los brotes de lupus es la luz solar, y por tanto, debemos
protegernos todos los dias con fotoprotectores.

Los mayores expertos del mundo en la enfermedad
lapica consideran imprescindible que todos los enfermos
de

prevencion, puesto que la accidon solar es causa directa del

lupus se apliquen fotoprotector diariamente como

desencadenamiento de brotes importantes de |Ia

enfermedad que, en no pocos casos, requieren

hospitalizacion.

El Boletin Oficial de las Cortes Generales publico el 6 de
Junio de 2011 la Declaracion Institucional en la que

avalan lo anteriormente expuesto y que reproducimos a

continuacion:

CONGRESO

6 DE JUNIO DE 200 | —SertE D, Nt 582

DECLARACIONES INSTITUCIONALES
140/000040

Se ordena la publicacién en el Boletin Oficial de
las Cortes Generales, de la siguiente declaracion insti-
tucional adoptada por unanimidad por la Comisidn de
Sanidad, Politica Social ¥ Consumo del Congreso de
los Diputados, en su sesion del dia 25 de mayo
de 201 1:

«Las enfermedades antoinmunes sistémicas en gene-
ral, v el lupus en particular, se producen por un mal fun-
cionamiento del sistema inmunitario. Presentan sinto-
mas clinicos muy variados, debido a la afectacién
simultinea de distintos érganos del cuerpo humano y
tiene como marcadores analiticos diversos anticuerpos.

Dada la complejidad del diagnéstico y el manejo de
las enfermedades autoinmunes sistémicas como el lupus,
asf como la necesidad de disponer de profesionales médi-
cos con la capacitacion adecuada para el diagndstico,
interpretacion de las pruebas inmunoldgicas realizadas y
tratamiento, el Consejo Interterritorial del Sistema Nacio-
nal de Salud deberia valorar la necesidad de designar

centros de referencia para enfermedades autoinmunes en
Espaiia, en el marco del Real Decreto 1302/2006.

Por otro lado, el lupus es reconocida clinicamente como
enfermedad crénica de origen desconocido y precisa trata-
miento de por vida, lo que implica en la mayoria de los casos
la administracién de inmunosupresores, corticoides, etc.,
firmacos que modulan negativamente la respuesta inmune,
v que deben ser tomados de manera continuada, al ser una
enfermedad crénica, por lo que creemos deberia estudiarse
las repercusiones administrativas de dicha cronicidad.

Ademads, es incontestable que el lupus es una enfer-
medad que cursa con brotes y en los que Ila luz solar es
determinante, tanto en el desencadenamiento, como en
los brotes de exacerbaciéon de la misma. Uno de los facto-
res que contribuyen a que se desarrolle Ia enfermedad y
se produzcan casos mds graves, son los rayos ultraviole-
tas. En este sentido el Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud deberia valorar la inclusion de los
fotoprotectores indicados para los afectados de lupus en
la cartera de servicios del Sistema Nacional de Salud.»

Palacio del Congreso de los Diputados, | de junio
de 201 1.—P. D. El Secretario General del Congreso de
los Diputados, Manuel Alba Navarro.
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En este sentido se publicé la Orden IET/543/2012, de 14
de marzo, por la que se determinan las condiciones
técnicas que deben reunir los filtros de rayos
ultravioletas destinado a ser instalados en el campo
de vision del conductor en 180° hacia delante de los
vehiculos en servicio que vayan a ser conducidos por

personas diagnosticadas de lupus.

Pero en cuanto a los fotoprotectores que debemos
aplicarnos a diario los lapicos tenemos que pagar el
100% de los mismos y, ademas, hacerlo a precio de
cosmeético.viniendo este pago o copago en detrimento de

la equidad.

Por todo lo expuesto con anterioridad SOLICITAMOS
APOYO PARA QUE LA DIRECCION GENERAL DE
COHESION DEL SNS INCLUYA EN LAS PRESTACIONES
SANITARIAS EL FOTOPROTECTOR PARA LOS
AFECTADOS DE LUPUS.
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17 Visiones del lupus

El proyecto "17 Visiones del Ilupus. Analisis cualitativo y
cuantitativo sobre la realidad del paciente con Iupus en
Espafia”, elaborado por esta federacion con la colaboracion de
GSK, recoge, por un lado, los datos de una encuesta realizada
a las asociaciones de pacientes con lupus, autondmicas y
regionales, federadas en Espafia, vy, por otro, las

reivindicaciones y propuestas conjuntas de las asociaciones,
constituyendo €l primer estudio que analiza la
necesidades de las personas que padecen

esta enfermedad en nuestro pais.

17 Visiones del Ilupus refleja un mapa de las vidas con
lupus, cudles son nuestras necesidades y demandas, y qué
propuestas realizamos para superar las actuales barreras a las

que nos enfrentamos.



PRINCIPALES DEMANDAS
DE LOS PACIENTES CON LUPUS

Falta de financiacion e implicacion de
agentes publicos y privados

Principal

problema

Inclusidn de fotoprotectores en
la financiacién publica.

Propuestas

Reconocimiento del lupus como
enferemedad discapacitante.
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Falta de financiacidn e Mayor implicacion Fomentar las relaciones ’ Inclusion de fotoprotectores en la financiacion publica.
implicacion por parte institucional para con los agentes publicos - .
de agentes pablicos y erradicar el estigma y privados para conseguir b Mayor participacion de pacientes en grupos
privados. de la enfermedad. una mayor implicacién de invesfigacion (Ensayos clinicos).
econdmica para los L
Jent P I ’ Reconocimiento del lupus como
pacientes con lupus. enfermedad discapacitante.
Escasa visibilidad y Mayor divulgacion de I tar Ias actividad lacionadas con
apoyo social. informacidn sobre el el lupus para lograr una mayor concienciacion
lupus y sus tratamientos social y medidtica de esta enfermedad.
en la sociedad.
Falta de abordaje Mayor conocimiento de la Potenciar y afianzar Ia relacién del paciente
multidisciplinar en el patologia por parte de los médicos con lupus con los médicos de Atencion
R . de Atencion Primaria para el o
manejo del paciente diagnistion y sequimianto de los Primaria, por ejemplo, a fravés de encuentros
con lupus. pacientes, y mejor coordinacion informativos médicos.
entre los diferentss niveles
asistenciales.
" . Solicitar el acceso a los tratamientos a las
Desigualdad de N o .
acceio 2 105 nUEvos Pallar Ia_s barreras } autoridades sanitarias y reclamar su prescripcién
econdmicas. en los casos en que estén indicados

tratamientos por

Gomunidades _ -

Auténomas. Mayor informacidn a
médicos y pacientes para
solicitar la prescripcion.

Formacién médico-paciente sobre
nuevos tratamientos para el lupus.
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Pueden encontrar el informe completo de 17 Visiones del lupus, adjunto a este email.
En caso de pérdida o problema de descarga, por favor contacten con felupus@felupus.org




Gracias por compartir
nuestras inquietudes y
reivindicaciones.
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Para mas informacion consultar en
www.felupus.org.

C/ Moreto, 7, 52 dcha, despacho 5 - 28014 Madrid
TIf: 91 825 11 98 - E-mail: felupus@felupus.org



