Un nou sondaj arata ca lupusul afecteaza in mare masura
starea emotionala si mentala

specialitate si de servicii de sprijin emotional pentru milioane de oameni care trdiesc cu
lupus.

(Washington DC) Mai mult de sase din zece persoane (61,6%) care traiesc cu lupus afirma ca
boala a avut un efect major asupra sanatatii emotionale si psihice, potrivit datelor dintr-un
sondaj global on-line completat de aproape 5000 de persoane cu lupus, sondaj realizat de
catre Federatia Mondiala Lupus (WLF/FML) pentru Ziua Mondiala a Lupusului, 10 mai.
Aproximativ o treime dintre respondenti au indicat, de asemenea, ca boala a avut cel putin
un minim efect asupra starii lor emotionale.

Impactul psihologic al lupusului poate fi la fel de devastator ca si complicatiile fizice ale bolii,
care afecteaza cel putin cinci milioane de oameni din intreaga lume. Studiul a aratat ca opt
din zece persoane cu lupus ar fi interesate sa se alature unui grup de sprijin care se
concentreaza pe imbunatatirea stari emotionale si mentale. Aproape sapte din zece
respondenti considera ca medicul care trateaza boala are o intelegere buna pana la
moderata (38,3% si, respectiv, 31,4%) a impactului emotional pe care il are lupusului asupra
stari mentale a celor care traiesc cu boala .

"Oamenii cu lupus se vor confrunta o viata intreaga cu efectele imprevizibile si schimbatoare
de viata ale acestei boli incurabile ", a declarat Julian Lennon, fotograf, autor, muzician,
filantrop si ambasador global al Fundatiei Lupus America, Secretariatul WLF . "Ei se
confrunta deseori cu izolarea sociala din cauza impactului debilitant pe care il are boala
asupra corpului, si a conceptiilor gresite ale publicului despre lupus. Fac apel la oameni din
intreaga lume sa afle cat msi multe despre lupus si sa se alature eforturilor de a pune capat
acestei boli teribile ".

Lupus este o boald autoimuna cronica in care sistemul imunitar nu se mai poate sincroniza
cu el insusi, producand anticorpi care tintesc tesuturi si organe sanatoase. Boala afecteaza
cel mai adesea pielea, articulatiile, rinichii, creierul, inima si pldmanii. In timp ce exist3
terapii disponibile pentru a ajuta la gestionarea simptomelor, nu exista nici un tratament
pentru lupus. Aproximativ 40 de tratamente diferite sunt in diferite stadii de dezvoltare
clinica si de testare, oferind speranta pentru o mai buna gestionare a bolii in viitorul nu prea
indepartat .

Trei din patru respondenti au indicat ca sunt interesati sa afle despre noi oportunitati de a
participa la un studiu clinic privind un nou potential tratament pentru lupus; cu toate
acestea, 80% dintre respondenti nu au fost niciodata intrebati de catre cei care trateaza
boala daca ar putea fi interesati sa se alature unui studiu.

Rezultatele sondajului consolideaza apelurile la actiune "centrate pe pacient", incluse intr -
un nou raport on - line, o viziune pentru Lupus, publicat in 10 mai de catre GSK pentru Ziua



Mondiala a Lupusului la visionforlupus.org . Reprezentantii Federatiei Mondiale Lupus au
colaborat cu Comitetului Global de Coordonare Multidisciplinara pentru a elabora raportul,
care evidentiaza lacunele si inconsecventele in Tngrijire care pot exista adesea pentru
persoanele cu lupus si familiile lor, si domeniile de actiune pentru remedierea acestor
lacune.

Apelurile de actiune includ necesitatea de a creste gradul de constientizare a studiilor clinice
pentru a facilita participarea persoanelor cu lupus si programe care sa ajute oamenii cu
lupus sa se simta inclusi, intelesi si sprijiniti in calatoria lor impotriva bolii, cum ar fi accesul
la ingrijiri de calitate, informatiile utile despre lupus si disponibilitatea grupurilor de sprijin
care pot ajuta la Tmbunatatirea starii emotionale si mentale.

Datele din sondaj sugereaza ca exista un interes larg raspandit in randul comunitatii
pacientilor cu lupus pentru a afla informatii despre studii clinice, si ca programele de
educare a medicilor si a pacientilor lor cu lupus cu privire la astfel de oportunitati ar fi bine
primite si utile.

Federatia Mondiala Lupus colaboreaza cu GSK pentru a transmite comunitatii pacientilor cu
lupus informatii cu privire la constatarile raportului si pentru a incuraja comunicarea cu
profesionistii din domeniul sanatatii cu privire la apelurile de actiune care urmaresc sa
imbunatateasca furnizarea de ingrijiri de calitate pentru persoanele afectate de lupus.

Eforturile medicale de cercetare in lupus si descoperirea si dezvoltarea de tratamente mai
sigure, mai eficiente pentru pacientii cu lupus sunt sub-finantate in comparatie cu alte boli
de gravitate similare, a declarat Steve Gibson, CEO al Fundatiei Lupus America care serveste
ca Secretariat al WLF. ,,Prin cresterea gradului de constientizare a greutatilor pe care
persoanele cu lupus le intalnesc in fiecare zi, vom beneficia de sprijin din partea publicului si
a liderilor guvernamentali pentru a creste finantarea pentru serviciile de cercetare, educatie
si sprijin care pot imbunatati calitatea vietii pentru toti cei afectati de lupus.”

Efectele lupusului pot avea un impact substantial asupra vietii persoanelor cu lupus si a
familiilor lor dar si a celor care ii ingrijesc. Boala poate afecta orice sistem de organe al
organismului, iar efectele sale pot varia de la eruptii cutanate, oboseala cronica si durere
articulara debilitanta pana la insuficienta organelor si chiar moartea. Boala este
imprevizibila , simptomele se schimba de-a lungul timpului si variaza de la usoare la grave,
ceea ce pune in pericol viata pacientului. Impactul fizic, psihologic si economic al lupusului
poate afecta planurile zilnice, compromitand viata sociala, aspiratiile de cariera si viata de
familie.

Federatia Mondiala Lupus, o coalitie de aproximativ 200 de organizatii din intreaga lume, a
realizat acest sondaj pentru a obtine o perspectiva clara asupra efectelor emotionale si
psihice ale lupusului si pentru a masura interesul comunitatii in luarea de actiuni specifice

Persoane cu lupus din 96 de tari au participat la sonda;j.

Datele complete din sondaj si un rezumat extins al concluziilor sunt disponibile la
worldlupusday.org .
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Despre Lupus
Lupusul este o boalad autoimuna imprevizibila si neinteleasa, care afecteaza diferite organe

ale corpului. Este dificil de diagnosticat, greu de trait cu ea si de tratat. Fundatia Lupus
America estimeaza ca cel putin cinci milioane de oameni din intreaga lume trdiesc cu lupus.
Mai multe informatii sunt disponibile la lupus.org/resources.

Despre sondaj
Sondajul online cu 12 intrebari a fost publicat in noua limbi: bengaleza, chineza, olandeza,

engleza, franceza, germang, italiana, portugheza si spaniola. Studiul a fost publicat pe site-ul
Federatiei Mondiale Lupus in perioada 15 aprilie - 29 aprilie 2019, iar disponibilitatea sa a
fost promovata si asociata prin intermediul canalelor media sociale gestionate de Federatie
si de filialele sale globale. Sondajul a primit 5.073 de raspunsuri, reprezentand participanti
din 96 de tari. 4.710 de sondaje au fost trimise de catre persoane care au indicat ca au avut
lupus. Din aceste sondaje realizate, 4559 au fost completate suficient, pentru a fi incluse in
analiza finala a datelor .

Despre Federatia Mondiala Lupus

Federatia Mondiala Lupus (WLF) este o coalitie de organizatii a pacientilor cu lupus, unita
pentru a Tmbunatati calitatea vietii pentru toti cei afectati de lupus. Prin eforturi coordonate
in randul afiliatilor sdi, Federatia lucreaza la extinderea initiativelor globale care creeaza o
mai mare constientizare si intelegere a lupusului, ofera educatie si servicii persoanelor care
traiesc cu boala si actioneaza in numele lor.

Despre Ziua Mondiala a Lupusului

Federatia Mondiala Lupus promoveza anual Ziua Mondiala a Lupusului pentru a atrage
atentia asupra bolii si a impactului acesteia asupra milioane de oameni din intreaga lume.
Acum , in al 16-lea an, activitatile orgnizate de Ziua Mondiala a Lupusului includ conferinte
de educatie, targuri de sanatate, aparitii mass - media si promotii online de sensibilizare a
publicului si de stimulare a actiunii publice si guvernamentale de a pune capat lupusului.
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