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1. Introduccion

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune producida por los
propios anticuerpos que atacan a las células del organismo, cuyo resultado final es la
afectacién sobre cualquier drgano. Esta patologia, que afecta a unas 45.000 personas en
Espafia, se produce en brotes, que pueden provocar, entre otros sintomas, alternaciones
en la piel, dolores musculares, pérdida de peso, fiebre o cansancio. Dichos sintomas,
diferentes en cada paciente, pueden presentarse de forma grave o leve, en intensidad y
duracion, y se combinan con periodos de remisién durante los cuales el paciente esta
asintomatico. Las afectaciones mas frecuentes son las renales, cardiacas, pulmonares,
articulares, neuroldgicas y cutdneas.

El origen de la enfermedad es desconocido, aunque puede tener una predisposicion
genética, con influencia de factores ambientales y hormonales. Se manifiesta entre los 15y
los 40 afios y es mas frecuente entre las mujeres (con una relacion de 9 a 1). La patologia
no tiene curacién, aunque el uso de tratamientos diferenciados segln la gravedad de cada
caso ayuda a mejorar los sintomas y ha aumentado la supervivencia.

Una de las causas que mas hace empeorar la patologia son los rayos del sol (UV-B). La
exposicidn solar no solo puede dar lugar a un brote cutaneo de la enfermedad, sino que
también puede provocar un aumento importante de la actividad inflamatoria en forma de
afectacién a cualquier drgano. Por este motivo, es fundamental que los pacientes se
protejan del sol, en cualquier estacion del afio.

La campafia ‘frena el sol, frena el lupus’ nace de la voluntad de ayudar a los pacientes con
esta enfermedad, desde las farmacias, a acceder a fotoprotectores de -calidad,
fundamentales para evitar el empeoramiento de la enfermedad. La proximidad vy
accesibilidad de las farmacias, el hecho de ser puntos sanitarios, con profesionales
expertos en el medicamento, las convierte en lugares idoneos para prestar atencién y
consejo a estos pacientes.

La idea de ayudarles a acceder a protectores solares de calidad, que para ellos son un
tratamiento en si mismo, surgié de la colaboracién existente entre FEFAC y la Asociacion
Catalana del Lupus Eritematoso (ACLEG), que en el afio 2013 firmaron un acuerdo para
contribuir a difundir la enfermedad e implicar a las farmacias en la mejora de la atencidén a
las personas que la padecen.
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2. Objetivos

El objetivo principal del proyecto ‘frena el sol, frena el lupus’ es facilitar a los pacientes con
esta enfermedad el acceso a protectores solares de calidad gracias a la utilizacién de la red
de farmacias, caracterizada por su proximidad y accesibilidad.

Asi mismo, la iniciativa potencia la vertiente mas sanitaria y social de las farmacias,
promoviendo la atencién farmacéutica y el consejo profesional que reciben los pacientes
con esta enfermedad.

Ademas, contribuye a visualizar ante la sociedad el papel de las oficinas de farmacia como
agentes sanitarios comprometidos con la salud de la poblacién y de las personas que
padecen enfermedades raras.

El programa también pone de manifiesto la capacidad de colaboracion de los diferentes
actores de la Sanidad: farmacias, industria farmacéutica, distribucion y médicos.

Pretende, ademas, hacer mas visible una patologia que, siendo grave, en muchas
ocasiones ha sido banalizada o ignorada.

Tal y como afirmé el Dr. Ricard Cervera, jefe del Servicio de Enfermedades Autoinmunes
del Hospital Clinic, de Barcelona, uno de los referentes mundiales en lupus, durante la
presentacién del proyecto en Barcelona, en julio de 2015, “con este proyecto queremos
llegar donde la Sanidad publica no llega”.
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Mediante un acuerdo firmado entre FEFAC, Ferrer, Alliance Healthcare y Fedefarma,

gracias a la colaboracion con la Asociacion Catalana de Lupus Eritematoso (ACLEG),

pacientes pueden adquirir cuatro tipos diferentes de fotoprotectores puestos a su

disposicion por Ferrer, de la linea Protextrem a un precio muy reducido (aproximadamente

el 50% del PVL), que llegan a las farmacias a través de las distribuidoras.

Se ha establecido un protocolo mediante el que los pacientes adscritos a ACLEG pueden

acudir a las farmacias participantes en el proyecto, donde solicitan los productos elegidos

para formar parte del programa. Ninguna de las partes obtiene beneficio econdmico

alguno de esta transaccion.

Las farmacias que quieren participar en el programa deben estar asociadas a una de las 4

asociaciones provinciales que componen FEFAC: AFB, AGFE, AFET o AFELL. Se ha creado

una web (www.frenalupus.com), a través de la que las farmacias pueden apuntarse a la

iniciativa y mediante la que se gestiona el registro de las ventas de los productos. A través

de este sitio web, se ofrece informacion sobre el programa y las farmacias participantes,

geolocalizadas en un mapa. También se puede acceder al listado de asociaciones de

pacientes con lupus de toda Espafia.
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Los productos a escoger por las personas solicitantes son los siguientes:

CN 158457.1 PROTEXTREM GEL-CREMA FPS 50+ 50ml
CN 158462.5 PROTEXTREM ATOPIC KIDS 50+ 150ml
CN 170979.0 PROTEXTREM Natural 50+ 50ml

CN 170980.6 PROTEXTREM SUBLIME 50+ 50ml

Una vez inscrita la farmacia, cuando el paciente acude a realizar un pedido, con un maximo
de dos productos solicitados por visita, la farmacia realiza el pedido a Alliance Healthcare o
Fedefarma (no es necesario que los tenga en stock). La distribuidora los factura
normalmente, al precio de distribuidor (PVF + IVA). La diferencia entre el precio de albaran
y el de cobro al paciente se realiza por parte de las distribuidoras.
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4. Implantacion y desarrollo

El proyecto comenzdé como prueba piloto en junio de 2015. Actualmente, son 163 las
farmacias de las 4 provincias catalanas que participan en el programa.

Comenzd a desarrollarse con la colaboracidon de Ferrer y Alliance Healthcare, para en
septiembre sumarse Fedefarma, con el fin de llegar a mas farmacias y mas pacientes.

Con este objetivo, se trabaja para extenderla a otras regiones de Espafia. Este hecho ha
sido demandando por diversas asociaciones de pacientes con lupus de otras comunidades
auténomas, hecho que indica que existe una necesidad real que se puede ayudar a cubrir
desde nuestras farmacias.

Para lograr esta expansion, se espera contar con la colaboracion de la distribucion y la
implicacion de los Colegios de Farmacéuticos. Desde FEFAC, se ha informado a todos sobre
el programa, asi como al Consejo General de Colegios de Farmacéuticos, que ha acogido
muy positivamente el proyecto y ha manifestado su voluntad de colaborar en su
expansion.
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5. Difusion
La difusidn del programa ha tenido un papel fundamental, pues Unicamente a través del
conocimiento sobre el mismo que tengan pacientes, farmacias y el resto de agentes del

sector, puede crecer y ver cumplido su objetivo.

Comunicacién 2.0:

Tal como se ha dicho, el proyecto ‘frena el sol, frena el lupus’ cuenta con una web
(www.frenalupus.com), que tiene como objetivo ofrecer informacién sobre la iniciativa y
posibilitar la comunicacidn con las farmacias participantes y los pacientes.

A través de la pagina, que tiene su adaptacion a dispositivos moviles, se puede acceder a
toda la informacién sobre la iniciativa, y mediante un mapa estdn geolocalizadas las
farmacias a las que las personas con lupus socios de ACLEG pueden acudir a por su
fotoprotector. La web también contiene un listado y datos de contacto de las asociaciones
de pacientes con esta enfermedad existentes en toda Espaiia.

Asi mismo, el sitio web posibilita la comunicacidn con las farmacias, de modo que éstas
pueden gestionar los pedidos realizados por los pacientes a través de la intranet habilitada
para tal fin. La campafia también se encuentra en redes sociales, donde dispone de cuenta
en Twitter @FrenaSol y Facebook ‘frena el sol frena el lupus’, con numerosos seguidores,
mas de 1.600.

Presentaciones provinciales:

El proyecto ha sido presentado a farmacéuticos y pacientes en cada una de las capitales de
las cuatro provincias catalanas, con la celebracién de cuatro jornadas informativas. En
ellas, han participado representantes de las entidades que hacen posible el programa
(ACLEG, Ferrer, Alliance Healthcare y Fedefarma), de Colegios de Farmacéuticos vy
profesionales médicos de alto nivel, especialistas en lupus que han impartido sesiones
formativas sobre la enfermedad y responsables de los mismos en los principales hospitales
publicos de cada capital.

En la charla de Barcelona, se contd con el Dr. Ricard Cervera, jefe del Servicio de
Enfermedades Autoinmunes del Hospital Clinic de Barcelona. En Tarragona, con la Dra.
Olga Araujo, responsable de la Consulta de Enfermedades Autoinmunes del Hospital de
Sant Pau i Santa Tecla. En Lleida, con la Dra. Dolors Domingo, adjunta del Servicio de
Medicina Interna del Hospital Arnau de Vilanova y responsable de los enfermos de lupus.
En la conferencia celebrada en Girona, se contd con el Dr. Gerard Espinosa, especialista del
Servicio de Enfermedades Autoinmunes del Hospital Clinico de Barcelona.

En estas charlas, Antonio Torres, presidente de FEFAC, ha explicado la iniciativa, asi como
el papel que pueden desempefiar las farmacias con los pacientes que sufren lupus, en
tanto que enfermos crénicos y la atencidn que pueden prestarles en cuanto a servicios
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como el SPD, la mejora del cumplimiento, informacién, consejo, complementacién
dietética, adopcidn de habitos saldables y la proteccidn de la piel.

Todas las intervenciones fueron grabadas en video y pueden visionarse a través de los
enlaces publicados en la web y Facebook.

'.—-.

Antonio Torres, presidente de la Federaci¢n de Farmacias de Catalufia - FEFAC

Sede de PIMEC, en Tarragona, 16 de julio.

Caixaforum, Lérida, 22 de septiembre. Caixaforum, Girona, 4 de noviembre.
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Medios de comunicacién:

El programa fue difundido entre los medios de comunicacion, generalistas vy
especializados, que se hicieron eco del mismo.

#+ CORREO FARMACEUTICO.COM

.
Correo
INICIO | ALDIA | GESTION = FARMACOLOGIA =~ MULTIMEDIA = OPINION / PARTICIPACION = FORMACION

Profesian | Medicina | Entormno | Ocio | Activos porprincipio | Farmacia Internacional | Salud Piblica

Farmateutico > Al dia > E Fefac. F Allia

COLABORACION

Fefac, Ferrer y Alliance mejoraran la salud de
pacientes con Lupus

Han firmado un acuerdo para facilitar a los pacientes el acceso a foloprotectores de calidad

CF | redaccion@correcfarmaceutico.com | 08/06/2015 13:27

César Martinez, presidente de Alliance Healthcare; Antonio Torres, presidente de
Fefac; Pilar Lucas, presidenta de Acleg, y José Campos, director general de Ferrer
Healtheare. (CF)

Dra. Dolors Domingo y Pilar Lucas, presidenta de ACLEG,
en Television de Lleida.

Antoni Torres, en TV de Girona, durante la conferencia
celebrada en Caixaforum

Una farmacia participante en la campafia, en TV3.
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SALUD BPARTICIPAN 21 FARMACIAS DE TARRAGONA
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Once farmacias de Lleida
ofrecen protectores solares para
prevenir la enfermedad del lupus

Los afectados padecen lesiones en la piel y en drganos internos

Con ¢l objetivo de
sensibilizar a la sociedad y
de ayudar a los afectados,
11 farmacias de Ueida se
suman a una campafa de
prevencion del lupus; una
enfermedad autoinmune
con multiples afectaciones.

Usida

M. ROMERA

Ellupus puede sonar en los oidos
de aigunos, pero sélo unos po-
€08 cONOCen exactamente oMo
afecta, de qué se trata y qué sin-
tomas causa entre los afectados
11 farmacias de Ueida se suman
hoy a la campafia Frena el sol,
frena el lupus, organizada por la
Federacid iacions de Far-

Vianova de Lleida, define el b
pus como “el paradigma de fas
enfermedades autoinmunes”. En
estas endermedades, explica Do-
mingo, las defensas del cuerpo
no responden como deberfan
en vez de proteger de agresiones
externas como bacterias y vins,
atacan a las céluias y tejidos sa-
nos del propio onganismo. Co-
mo consecusncia, aparecen da-
fios en zonas y rganos como la
plel, rifiones, corazén, pulmones
o articulacionss. Los enfermos
también manifiestan cansancio,
rigidez articular o tristeza. Hasta
& moments se desconocen las

FOTO: Tony Alcantara / La farmacia santa s una de las colaboradoras

macies de Catalunya (FEFAC) y
que tiene coma objetivo facilitar
2 los pacientes con esta enferme-
dad protectores solares, ya que
una de Las principales causas del
empeoramiento de esta dolencia
san los rayos del sol.

Dolors Domings, doctora del
Hospital Universitari Amau de

¥ a carga hormonal, ya que Iz
'mayoria de los afectados son mu-
jeres en edad fértl. Finalmente,
Domingo apunta que 1 de cada
2000 personas 1a padecen, nue-
ve de cada una son mujeres.

Por su parte, Antoni Torres,
presidents de la FEFAC, afima
que ta sociedad estd poco con-

denciada sobre esta enferme-
dad y que “cuando un padiemte
a padece, no sabe qué e pasa’”.
En este sentido, Torres considera
que desde las farmacias se puede
contribuir a mejorar ¢l diagnés-
tico de los afectados alertando
de la posible aparicidn de ia en-

fermedad y derivando 2! padien-
12 3l médico, Con |2 intencién de
formar a los farmacéuticos, el
CaixaForum de Lieida acoge hoy
ta conferencia £l lupus com a po-
radigma de les malaities outoim-
munes 1 el paper de les farmécies
en o millora deis maiaits

“Mi vida social
estd limitada y
no puedo hacer
excursiones
T
con mi familia

Pilar Lucas es una afectada de
lupus , ademds, la presiden-
ta de PAssociacié Catalana de
Malalts de Lupus (ACLEG). Se-
Un explica, hace 32 afos que
se la diagnasticaron después
de descubrir que tenia afecta-
clones en la piel, fotosensibil-
dad ala luz soiar, dalor articu-
lar, iagas en la boca y mucha
cansancio, entre otras moles-
tias. Aunque Lucas asegura
que gracias al tratamienta su
vida ha mejorads, lo cierto es
que a enfermedad limita su
vida social e incluso familiar
¥a que “no puedo hacer ex-
cursiones con mi familia”.

ACLEG
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