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funciones que desempena en calidad de Presidente de la Camara de Diputados;
Asi mismo en mi calidad de Diputado Nacional tengo el agrado de presentar el
siguiente Proyecto de Ley, que “QUE DECLARA DE PRIORIDAD NACIONAL
LA INVESTIGACION CIENTIFICA DEL LUPUS, EL RELEVAMIENTO DE
DATOS DE LAS Y LOS AFECTADOS Y LA URGENTE ADHESION AL DIA
MUNDIAL DEL LUPUS?”, solicitando el respectivo tratamiento, en concordancia a
los Articulos 116, Inciso b), y 117 del Reglamento General de la Camara de
Diputados.
Para efectos, adjuntos tres copias y la versién digital (CD), del Proyecto de Ley,
con sus respectivos respaldos.

Con este motivo y seguro de su colaboracién me
despido de Usted con mi mas alta y distinguida consideracion.

X{win Rosas Urfagaste
)N UTADO NACIONAL
CAMARA DE DIPUTADOS
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PROYECTO DE LEY

“QUE DECLARA DE PRIORIDAD NACIONAL LA INVESTIGACION
CIENTIFICA DEL LUPUS, EL. RELEVAMIENTO DE DATOS DE LAS
Y LOS AFECTADOS Y LA URGENTE ADHESION AL
DIA MUNDIAL DEL LUPUS”
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Deﬂmtwamente se escucha de esta enfermedad hace dos Slg|OS atras sin
embargo, el lupus sigue siendo una enfermedad desconocida para la mayoria de .
las personas, las nuevas generaciones han escuchado hablar de esta enfermedad
a raiz de que famosos artistas confesaran estar diagnosticados con
esta enfermedad autoinmune que afecta aproximadamente al 0.5% de la

poblacién mundial.

El lupus es una enfermedad cronica y autoinmune (provocada por el sistema de
defensa natural del cuerpo), en la que los anticuerpos producidos por el sistema
inmunolégico para defenderse de las agresiones externas, que atacan a los tejidos
sanos, células y érganos vitales. Segun algunos especialistas a nivel internacional,
“La deteccion precoz y su diagnéstico son la clave para mejorar la sobrevida y
calidad de vida de la persona que padece la enfermedad”. El problema es que hay
muchos casos donde son los medicos quienes demoran en encontrar un
diagnéstico certero, debido a que este mal se suele confundir con otras patologias
como la artritis reumatoidea, fibromialgia o la esclerosis multiple, entre otras, mas
aun en nuestro pais donde existen pocos especialistas para el tratamiento de esta
enfermedad tanto en el ambito publico como privado; y definitivamente en el area

rural no existe acceso especialistas que conozcan de esta enfermedad.

Por eso es importante conocer y socializar a nivel nacional las principales sefales
de la enfermedad como: Dolores de cabeza, en las articulaciones y musculos,
fatiga extrema, anemia y erupciones en la piel, entre otras. Los especialistas
aseguran que hay casos mas complicados donde se ven comprometidos los
organos vitales y por ello se denomina como una enfermedad sistémica, “Debido a

que puede provocar fallas en todo el organismo”.
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Los pacientes con lupus nacen con una predisposicién genética a la enfermedad,
la que se puede activar de forma espontanea o por factores externos como

infecciones virales, la luz ultravioleta, factores hormonales y el estres, entre otros.

Segun la Asociacién de Lupus del Estado Plurinacional de Bolivia, cada afio se
reportan 1.500 nuevos casos. Actualmente ia cifra de personas con esta
enfermedad es cercana a los 25 mil pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico
(LES) y cerca de 7 mil que padecen Lupus Eritematoso Discoide (LED). El primer
tipo es el mas grave y se puede presentar con sintomas moderados o severos que
pueden afectar a varios drganos de! cuerpo como el corazén, las articulaciones,

rifones e incluso al sistema nervioso.

El segundo tipo de Lupus, afecta principalmente la piel y se suele identificar
porque aparecen ronchas rojizas en la cara, cuello, tronco y la piel del cuero

cabelludo.

En la actualidad y gracias a los avances en los tratamientos, los pacientes con
lupus tienen una esperanza de vida similar a la de una persona sana, aunque la
falta de adherencia al tratamiento puede llevar a la muerte, ya que es posible

“llevar una vida normal si se sigue responsablemente el tratamiento adecuado”.

El tratamiento se determina de acuerdo a los sintomas y necesidades de cada
paciente, pero es probable que el doctor recomiende antiinflamatorios no
esteroideos (AINES) para reducir la inflamacién y el dolor. Los casos mas severos

se abordan con corticoesteroides e inmunosupresores.
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El problema es que, las personas que padecen esta enfermedad y sus familias
ven afectada su vida emocional por que los malestares limitan el desarrollo de
actividades diarias principalmente las laborales, motivo por el cual estas personas
necesitan la asesoria de un equipo multidisciplinario para lograr un equilibrio en su
vida. "Es importante que el paciente acuda a una terapia ocupacional, psicoldgica,

nutricional y reumatolégica”.

En el caso de embarazo, la enfermedad no es impedimento, ya que es posible una
gestacion responsable y controlada, aun que se presentan problemas por la
medicacion administrada mismas que podrian tener alguna incidencia en

problemas de fertilidad.

Ademas, en casos poco frecuentes el recién nacido puede presentar “lupus
neonatal’, debido al paso de algunos anticuerpos a través de la placenta,
ocasionando lesiones parecidas al lupus eritematoso en la piel del bebé. En la
mayoria de los casos estas ronchas desaparecen entre los 3 y los 6 meses
después del nacimiento, sin dejar secuelas permanentes. Quedando la posibilidad

de que exista riesgo genético de desarrollo de la enfermedad.

DIPUTADO PROYECTISTA
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PROYECTO DE LEY

“QUE DECLARA DE PRIORIDAD NACIONAL LA INVESTIGACION
CIENTIFICA DEL LUPUS, EL RELEVAMIENTO DE DATOS DE LAS
Y LOS AFECTADOS Y LA URGENTE ADHESION AL
DIA MUNDIAL DEL LUPUS”

. EXPOSICION DE MOTIVOS.

El lupus es una enfermedad autoinmunitaria cronica y compleja que puede afectar
las articulaciones, la piel, el sistema nervioso, los pulmones, los rifiones y los
vasos sanguineos de manera que provoca inflamacion generalizada y dafio en los

tejidos de los érganos afectados.

Existen varios tipos de lupus, siendo el mas comin el denominado “lupus
eritematoso sistémico - LES”, que afecta muchas partes del cuerpo; entre los otros

tipos lupus tenemos:

» Lupus cutaneo: causa erupciones o lesiones en la piel, por lo general,
cuando se la expone a la luz solar.

» Lupus inducido por medicamentos: similar al LES, es provocado por una
reaccion desmesurada a ciertos medicamentos. Los sintomas, por lo
general, desaparecen cuando se suspende el medicamento.

» Lupus neonatal: ocurre cuando un lactante via alimentacién materna
adquiere autoanticuerpos de su madre con LES, como los autoanticuerpos
son proteinas inmunes que por error atacan y dafan los propios tejidos u
6rganos de la persona. Mientras que los problemas de la piel, el higado y la
sangre desaparecen en seis meses, el problema mas grave, que es el

blogueo cardiaco congénito, requiere la colocacién de un marcapasos.

Un dato muy relevante que, si bien el lupus puede afectar a cualquier persona, es
mas frecuente en las mujeres, de hecho, nueve de cada diez adultos con la
enfermedad son mujeres. También es mas frecuente en las mujeres
afroamericanas, hispanas, asiaticas y nativas americanas que en las mujeres

caucasicas.
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En cuanto a las causas en si, son desconocidas, existen evidencias concretas de
la influencia de la genética, la epigenética (cambios en los cromosomas que
afectan la actividad genética), factores ambientales, virus e infecciones. Se espera
que los proximos estudios de estas variables nos ayuden a entender mejor las
causas de la enfermedad, lo que deberia llevar a un mejor diagnéstico, pronéstico,

prevencion, tratamiento y manejo clinico.

En el caso de los riesgos mas graves para la salud son la enfermedad
cardiovascular, la enfermedad renal y el accidente cerebrovascular, ya que las
personas con lupus tienen especialmente mayor riesgo de presentar
ateroesclerosis (endurecimiento de las arterias); y se puede evidenciar en algunas
personas la inflamacion, puede observarse en el mismo corazén (miocarditis v
endocarditis) o en la membrana que lo rodea, lo que puede llegar a dafar las
valvulas cardiacas y producir soplos en el corazén. Cuando la enfermedad afecta
a los rifiones, los pacientes suelen requerir tratamiento intensivo con
medicamentos para evitar el dafio permanente. El lupus también puede atacar al
cerebro o al sistema nervioso central y producir convulsiones o un accidente

cerebrovascular.

Una enfermedad definitivamente terrible, para la cual ain no existe una prueba
especifica de diagnostico definitivo, por lo que, la mayoria de las veces el
diagnostico de la misma puede durar meses e incluso en nuestro pais afios, para
tener certeza de la enfermedad. Por lo general, el médico realizara un historial
clinico completo y un examen fisico que incluye analisis de sangre. El médico
también puede tomar biopsias (extraccion de muestras de tejido que luego se
examinan con un “microscopio) de la piel o de los rifiones para hacer un

diagnéstico.

Incluso la sintomatologia en las personas con LES, que es la forma mas comun de
lupus, es variable ya que pueden presentar fatiga, dolor o inflamacién en las

articulaciones, erupciones de la piel y fiebre en diferentes niveles de gravedad.

Con referencia a los tratamientos posibles debido a que afecta unc o0 mas 6rganos
o sistemas, sera necesario consultar con diferentes médicos para tratar los
diversos sintomas del lupus, ya que después de recibir el diagnéstico, el médico

de atencidn primaria, para tratar el lupus, suele derivar a un reumatélogo
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(especialista en artritis y otras enfermedades que causan inflamacién en las
articulaciones). El reumatélogo puede derivarlo a un inmunélogo clinico para tratar
las afecciones del sistema inmunitario, a un nefrélogo para la enfermedad renal, a
un hematélogo para atender los trastornos de la sangre, a un dermatélogo para las
enfermedades de la piel, a un neurdlogo para el sistema nervioso, a un cardiélogo
para tratar los problemas del corazdn y vasos sanguineos y a un endocrindlogo
para controlar las glandulas y hormonas.

Objetivos de un plan de tratamiento:

phoe
b

« Prevenir o fratar los brotes Z:I-e' la eﬁfermedad
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o Prevenir o reducir el dafio a los érganos y a las articulaciones
+ Reducir la inflamacion y el dolor
« Ayudar al sistema inmunitario

« Equilibrar las hormonas
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Es importanté seﬁa[éf qi.le la eéberania de 6ura y de calidad de vida con un buen
tratamiento se va acrecentando con cada investigacion cientifica que se realiza
sobre el lupus, estas investigaciones han logrado un progreso importante al
identificar a las personas con riesgo de padecer lupus y a los marcadores
moleculares (un signo en las células que puede predecir los brotes de lupus) que
aparecen antes de que comiencen los sintomas. A partir de estos avances, los
médicos y cientificos esperan generar estrategias de intervencion temprana o
incluso de prevencién de la enfermedad. Para las personas con diagnéstico
confirmado de [upus, las investigaciones se centran en disefiar nuevos ensayos
clinicos que prueben candidatos de medicamentos que, si tienen buenos
resultados, podrian combinarse con las terapias actuales. La Alianza para la
Investigacion del Lupus financia la investigacién mas innovadora del mundo con la
esperanza de encontrar diagnosticos mas certeros, un mejor tratamiento y, a la

farga, una cura para la enfermedad.

Es preciso sefnalar que en muchos paises se establece el “DIA MUNDIAL DEL
LUPUS”, lo que ha significado una importante ayuda sobre todo en el cruce de
mformacién, ademas de recibir ayuda de paises mas avanzados en cuanto a
conocimiento, desarrollo y tratamientos de la enfermedad, como es el caso de

Espana, en este sentido es preciso conocer los siguientes detalles acerca del Dia

Mundial del Lupus:

CAMARA DE DIPUTADOS
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v’ Origenes del Dia Mundial del LUPUS.
En el afno 2001, durante el Congreso Internacional de Lupus
representantes de multiples organizaciones internacionales pidieron
el establecimiento de una Semana Mundial de Lupus, para centrar la
atencién de las organizaciones e instituciones estatales de salud del
. F:Mundo sobre las desconocidas necesidades de los pacientes de

ijd -|_upus y sus especialistas.
¥ | Durante ese mismo arfo, 2001, La Fundacién Americana de Lupus

; _(LFA) obtuvo wuna subvencién de Pfizer para el programa
'\l, : "Fortalecimiento de las Organizaciones de Pacientes de Lupus por

b
t

., todo el Mundo" para formar un Panel Asesor Internacional

|! " compuesto por representantes de asociaciones de Lupus de ocho

.~ paises de los cinco continentes. La Federacion Espariola de Lupus

- - formé parte de dicho panel.

[

: Bajo ese programa, este grupo de paises fue encuestado para

identificar los retos, los temas que consideraban de interés sobre sus

(--propias organizaciones y sobre los pacientes de Lupus en sus

-respectivas comunidades. Acordaron que las mayores necesidades
“detectadas eran la realizacién de camparias de sensibilizacién sobre
. 1" la enfermedad vy la educacién para pacientes recién diagnosticados.
" 'Se realizé un taller para su desarrollo y los materiales para
, -~ desarrollar estas areas de necesidad detectadas, que posteriormente

¢ - se remitieron a los paises integrantes del panel internacional.

“~En el afo 2003, como una continuacién del trabajo comenzado en el
I 2001, la Fundacion Americana de Lupus obtuvo una segunda
|

~ subvencién para lograr mayor uniéon de las organizaciones de

[
' ' pacientes de Lupus por todo el Mundo. Establecieron el Programa

para la enfermedad, servicios de atencién de la salud y educacién.

El 10 de mayo de 2004 se presentd por primera vez globalmente el
Dia Mundial del Lupus (World Lupus Day), durante una rueda de

prensa en el VIl Congreso Internacional de Lupus Eritematoso

CAMARA DE DIPUTADOS
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\
Sistémico y otras Enfermedades Relacionadas en la ciudad de
Nueva York. Desde entonces y anualmente se celebra este

Dia Mundial del Lupus el 10 de mayo a nivel internacional.

v' Claves Del Dia Mundial del Lupus

... El Dia Mundial del Lupus se centra en la mejora de los servicios de

[
I3

| salud ofrecidos a los pacientes, aumentar la investigacion sobre las

;fﬂ;}“‘”causas y una cura para el Lupus, mejorar el diagnéstico y el

'{ 5-.tratamiento, y mejores estudios epidemiolégicos del impacto global

"Il'; “ del Lupus.

v Comité Organizador Internacional

@ "} . EI' Dia Mundial del Lupus, estd bajo la direccion de un Comité

'“I*--Organizador Internacional formado por 11 personas, representando a

. 21 paises de multiples continentes. Los miembros de este Comité

. ; Organizador estan comprometidos en el fortalecimiento de iniciativas

politicas para pacientes de Lupus en sus propios paises y son

capaces de ayudar a ofras organizaciones de Lupus a hacer lo

mismo en su pais. La Federacién Espariola de Lupus forma parte de

3 _dicho comité.

' I|Este comité ha sido el encargado de desarrollar los materiales
' promocionales del Dia Mundial del Lupus, que son el comunicado
Q para los medios, la Informacién Mundial sobre Lupus, el Cartel, el

~Manifiesto y los Logotipos.

v Manifiesto del Dia Mundial del Lupus

- El Comité Organizador del Dia Mundial del Lupus ha desarrollado un
Manifiesto como un elemento critico para conseguir el apoyo de los
gobiernos a las necesidades de los pacientes de Lupus. Se puede

“ver y descargar el Manifiesto en esta pagina, en espariol y en inglés.

v' Materiales Promocionales del Dia Mundial del Lupus
El Comité Organizador Internacional ha elaborado una serie de

materiales para divulgar y promover el Dia Mundial del Lupus a los

u%r‘ litilen ks
CAMARA DE DIPUTADOS
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medios de comunicacion, que son los siguientes:

Por todos estos motivos es imperante que Bolivia pueda adherirse al
Dia Mundial del LUPUS, de esta manera participar en las actividades,
a realizar el 10 de mayo de cada afio, lo que definitivamente traera
multiples beneficios la poblacion a la que afecta la enfermedad y ala

poblacién en general, por las campanias de informacion.

ll.  FUNDAMENTO LEGAL.

Constitucion Politica del Estado, DERECHOS FUNDAMENTALES, en su
Articulo 18, Paragrafo I, sefiala lo siguiente: “Todas las personas tienen derecho

a la Salud”.

Paragrafo I, “El Estado garantiza la inclusion y el acceso a la salud de todas las

personas, sin exclusion ni discriminacion alguna”.

Paragrafo Ill, “El sistema Unico de salud sera universal, gratuito, equitativo,
intracultural, intercultural, participativo, con calidad, calidez y control social. El
sistema se basa en los principios de solidaridad, eficiencia y corresponsabilidad y

se desarrolla mediante politicas publicas en todos los niveles de gobierno”.

El Articulo 35, Paragrafo I, del precitado texto constitucional establece que: “El
Estado, en todos sus niveles, protegera el derecho a la salud, promoviendo
politicas publicas orientadas a mejorar la calidad de vida, el bienestar colectivo y el

acceso gratuito de la poblacion a los servicios de salud”.

El Articulo 36, Paragrafo I, del mismo texto constitucional sefiala: “El Estado

garantiza al Acceso Universal de Salud”

DIPUTADO PROYECTISTA
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PROYECTO DE LEY

“QUE DECLARA DE PRIORIDAD NACIONAL LA INVESTIGACION
CIENTIFICA DEL LUPUS, EL RELEVAMIENTO DE DATOS DE LAS
Y LOS AFECTADOS Y LA URGENTE ADHESION AL
DIiA MUNDIAL DEL LUPUS”

CONSIDERANDOS.

Considerando que, el LUPUS es una enfermedad autoinmune que puede provocar

dafo en los tejidos, lesiones en érganos vitales y hasta la muerte.

Considerando que, mas de cinco millones de personas por todo el Mundo sufren
los efectos devastadores de esta enfermedad y mas de cien mil hombres, mujeres
y nifos se diagnostican cada afio de Lupus, la mayoria de los cuales son mujeres
en edad fertil.

Considerando que, bastantes médicos de todo el Mundo desconocen los sintomas
y los efectos que el Lupus tiene sobre la salud, provocando que la gente con
Lupus sufra durante varios afios antes de conseguir el diagnéstico correcto y el
tratamiento adecuado; y a nivel mundial hay una gran necesidad de ofrecer
formacion y apoyo a los afectados de Lupus y a sus familias, como una urgente
necesidad de aumentar la sensibilizacion a la poblacion en general sobre el

impacto debilitante del Lupus a todas las naciones del Mundo

Edwin Rosas Urzgfaste
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