A Vision for Lupus

Una llamada a la accion para la
mejora del tratamiento del Lupus

éQUé es es el Iupust) En lugar de producir anticuerpos normales para proteger el

cuerpo de infecciones, en los casos de LES, nuestro sistema
inmunitario también produce anticuerpos que atacan tejidos

El Lupus Eritematoso Sistémico sanos, células y organos: *°
(LES) o lupus, es una enfermedad

cronica, inflamatoria y autoinmune !
que afecta aproximadamente a cinco
millones de personas a nivel mundial. 2
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La actividad persistente de la

enfermedad en LES se asocia con
mayor riesgo de dafio organico y mortalidad. °
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En algunos grupos, la mortalidad puede ser hasta
10 veces mayor si se compara con la poblacién
general.®

Contexto para A Vision for Lupus

En 2018, GSK concibid, desarrollo y lidero este informe en
colaboracion con un Comité Coordinador Multidisciplinar Global
que incluye una persona con lupus, un experto en patient advocacy,
representacion de organizaciones internacionales de pacientes con
lupus y clinicos especializados en lupus, para discutir entre todos
ellos la Vision de futuro para el Lupus.
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ACTUALES El Comité Coordinador de Vision for Lupus y GSK han

desarrollado un informe que principalmente resalta los
y LLAMADAS A siguientes hallazgos: ”

LA ACCION 1. Inconsistencias y barreras actuales en el abordaje del lupus.

2. Llamadas a la accion centradas en el paciente para mejorar
L la calidad del abordaje del lupus.

A pesar de los progresos que se han alcanzado durante los ultimos afios en el manejo
del lupus, aun existen los siguientes retos:

v v

Falta de concienciacion entre la Acceso limitado a Baja concienciacion sobre
poblacion general y profesionales de especialistas y cuidado los ensayos clinicos y
la salud, que podria hacer que las multidisciplinar. barreras para la participacion
personas con lupus se sientan poco en los mismos.

comprendidos, aislados y solos.



Tres llamadas a la accion para mejorar el abordaje del lupus
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Concienciacion

Concienciar sobre el lupus a las audiencias claves, para ayudar a
conseguir un diagnéstico mas temprano y ayudar a las personas
con lupus a sentirse mas reconocidas, comprendidas y apoyadas.
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Un ejemplo de como podemos alcanzarlo:

Construir a partir del éxito de la colaboracion con personas famosas que @lE
tienen lupus, fomentando un grupo de figuras publicas que estén dispuestas
a hablar de su enfermedad.
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Servicio al paciente O
Mejorar el acceso a centros especializados en lupus y |‘ "‘ |‘

multidisciplinares para asegurar que los pacientes con lupus reciben
la mejor calidad en los cuidados de esta compleja enfermedad.
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Un ejemplo de como podemos alcanzarlo:

Utilizar enfermeras especializadas en el "triaje" del lupus para
desarrollar un papel de liderazgo en la exploracion de los aspectos
mas preocupantes en los pacientes, educacion terapeutica y
vincularlos con otros servicios.
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CENTRO DE

Investigacion clinica
M . . ., L. , INVESTIGACION
: = Aumentar la concienciacion de los ensayos clinicos que estan en marcha, cuch

: de modo que permita a las personas con lupus tomar decisiones de manera
: mas autonoma en el manejo de su patologia.
: = Involucrar a pacientes en el disefio de los estudios de lupus de modo que

nos aseguremos de que los aspectos que mas importan a los pacientes
sobre su enfermedad estén incluidos.

Un ejemplo de como podemos alcanzarlo:
Proporcionando educacion acerca de las oportunidades que se presentan
con la investigacion clinica a pacientes en los centros especializados.

Conoce al Comité Organizador

Prof. David D’Cruz,
Consultor en Reumatologia,
Hospital Guy's and Thoma's, UK'

Alain Cornet,
Secretario general, Lupus Europe"

Neil Betteridge,

Dra. Chiara Tani, Experto en Patient Engagement

Reumatologa,
Universidad de Pisa, ltalia’

Dra. Patricia Cagnoli,
Reumatéloga,
Universidad de Michigan, US

Paciente con Lupus (anénima)

Duane Peters,

i Tarifas de consultoria recibidas por parte de Eli Lilly, GSK, Human Genome Sciences,

Director Senior de Comunicaciones, Aspreva, BristolMyersSquibb, Actelion y Teva. También ha participado en ensayos clinicos
' . patrocinados por esas companias. ii Tarifas de consultoria recibidas por parte de GSK

Funda(.:lon del LUpUS de America Inc y Italy; iii Tarifas de consultoria recibidas por parte de GSK y Crescendo; iv GSK ha

Coordinador del Personal para la proporcionado soporte financiero a World Lupus Federation, Lupus Foundation of America

y Lupus Europe; v Tarifas de consultoria recibidas por parte de Amgen, the Global
Alliance for Patient Access, Grunenthal, Heart Valve Voice, Lilly, Pfizer, Roche, Sanofi
Genzyme, Sanofi Regeneron.
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