INFORME DE LA COMISION DE CULTURA, ARTES Y COMUNICACIONES RECAiI?O
EN EL PROYECTO DE LEY QUE INSTITUYE EL 15 DE MAYO DE CADA ANO
COMO EL DIA NACIONAL DE CONCIENTIZACION SOBRE LA VASCULITIS.

Boletin 16468-24

HONORABLE CAMARA:

La Comision de Cultura, Artes y Comunicaciones tiene el honor de
informar, en primer trdmite constitucional y primero reglamentario, el proyecto de ley
individualizado en el epigrafe, originado en una mocion de los diputados sefiores Patricio
Rosas Barrientos, Félix Buguefio Sotelo, Félix Gonzalez Gatica y Benjamin Moreno
Bascur y de las diputadas sefioras Marta Bravo Salinas, Lorena Fries Monle6n, Ana Maria
Gazmuri Vieira, Claudia Mix Jiménez, Ximena Ossanddén lIrarrazabal y Camila Rojas
Valderrama.

Dada la sencillez de la iniciativa por tratarse de un proyecto de
articulo unico, se la incluyé en la Tabla de Facil Despacho y fue discutida y votada en
general y particular a la vez, segun lo dispuesto en el articulo 260 del Reglamento de la
Corporacion.

Durante su analisis se cont6 con la colaboracién y asistencia de la
sefiora Carolina Arredondo Marzan, Ministra de las Culturas, las Artes y del Patrimonio;
del H. diputado Patricio Rosas Barrientos, de las sefioras Maria Ester Bustos Bustos y
Margarita Fontecilla Morales, Presidenta y Directora, respectivamente, de la Fundacion
Vasculitis y de don Roberto Carcamo Tapia, asesor legislativo del Ministerio de las
Culturas, las Artes y el Patrimonio.

l.- IDEA MATRIZ.

La idea central del proyecto se orienta a instituir en el calendario
nacional el 15 de mayo de cada afio como el dia para concientizar sobre la existencia de
la vasculitis, con la finalidad de visibilizarla y resaltar la importancia de contar con un
diagndstico precoz y con un tratamiento oportuno.

Il.- CONSTANCIAS REGLAMENTARIAS.

Para los efectos de lo establecido en los numeros 2°, 4°, 5°, 6°, y
8° del articulo 302 del Reglamento de la Corporacioén, la Comisién dej6é constancia de lo
siguiente:

1.- Normas de caracter organico constitucional o de quérum
calificado.

No existen normas en caracter de quérum especial.
2. Reserva de Constitucionalidad.
No hubo.
3.- Normas que requieran tramite de Hacienda.

Su articulo Unico no es de la competencia de la Comision de
Hacienda.
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4. Comunicacioén a la Corte Suprema.
No hubo.
5.- Votacidén general.

El proyecto de ley fue aprobado por unanimidad, con los votos de
los diputados (as) Alejandro Bernales Maldonado, Nathalie Castillo Rojas, Viviana
Delgado Riquelme, Jorge Duran Espinoza, Eduardo Duran Salinas, Marta Gonzalez Olea,
Catalina Pérez Salinas, Daniela Serrano Salazar y Sebastian Videla Castillo.

6. Articulos e indicaciones rechazados.
No hubo.
7. Diputado informante.

Se designd por unanimidad al sefior Patricio
Rosas Barrientos.

lll.- ANTECEDENTES.

Indican los mocionantes que las vasculitis son un conjunto
heterogéneo de enfermedades sistémicas caracterizadas por la inflamacion y destruccién
de los vasos sanguineos Yy, agregan que, dentro de su clasificacion se encuentran las
vasculitis de grandes vasos, vasculitis de medianos vasos, vasculitis de pequefios vasos
(asociadas a anticuerpos de neutréfilos y a complejos inmunes), vasculitis de vaso
variable, vasculitis de un solo érgano, vasculitis asociadas a enfermedades sistémicas y
vasculitis asociadas con una probable etiologia.

Explican que, a menudo, estdn acompafiadas de isquemia,
necrosis, e inflamaciéon de 6rganos y que puede afectar a todos los vasos sanguineos;
arterias, arteriolas, venas, vénulas, y capilares, siendo sus manifestaciones clinicas
diversas dependiendo del tamafio y ubicacion de los vasos afectados, la extensién de la
afectacion organica y el grado y patrén de la inflamacion extravascular. Afiaden que estas
manifestaciones requieren de tratamiento inmediato pues afectan principalmente al
aparato digestivo, oidos, ojos, manos, pies, pulmones, rifiones y piel, causando fiebre,
molestias y dolores generales, artritis, pérdida de la vision, pérdida de la audicién,
hemorragias, fatiga, pérdida de peso, Ulceras gastricas, alteraciones de la piel como
manchas, heridas y Ulceras, pudiendo poner en riesgo la vida o el 6rgano afectado.

Indican que las vasculitis por ser enfermedades sistémicas con
multiples caracteristicas, son de diagndstico dificil que se basa en un conjunto de
manifestaciones clinicas, examenes de laboratorio, imagenologia, y manifestaciones
histolégicas que permitan clasificar al paciente dentro de un tipo especifico y explican que
si bien su causa se desconoce, pues para la comunidad cientifica los mecanismos
patogénicos no han sido claramente esclarecidos, existen elementos implicados en su
etiologia como factores genéticos y enfermedades autoinmunes, es decir, cuando el
sistema inmunitario ataca las células de los vasos sanguineos por error.

Precisan que, aunque en Chile no existe informaciéon
epidemioldgica con representatividad nacional, sino solo estudios aislados en la regién
Metropolitana sin que exista un catastro, se estima que su incidencia en el pais,
considerando parametros internacionales, corresponde a 0,05 casos por cada 100.000
habitantes con un total de 5.000 diagnosticados con vasculitis primarias.



Finalmente, los autores, sefialan que la vasculitis es una
enfermedad de baja prevalencia en nuestro pais, no obstante, sus consecuencias pueden
ser graves, permanentes, potencialmente mortales sin el tratamiento oportuno y
adecuado, el que suponen altisimos costos financieros, materiales y emocionales tanto
para quien la padece como para sus familiares.

IV.- FUNDAMENTOS.

Explican los autores que la vasculitis no tiene cobertura en el
sistema de salud, ya que no ha sido incorporada ni en la ley N° 19.966, que Establece un
Régimen de Garantias Explicitas en Salud (GES) ni en la ley N° 20.850, conocida como
Ley Ricarte Soto, dificultando contar con un diagnostico y tratamiento oportuno, lo que se
traduce en que muchas veces quienes la padecen sufren complicaciones organicas
irreversibles que podrian haberse evitado.

Por ello, resaltan la necesidad de contar en el calendario nacional
con un dia destinado a su concientizacion para que la ciudadania, especialmente, las
asociaciones de usuarios y pacientes que sufren vasculitis realicen acciones de
promocion y defensa de esta enfermedad, las que debe ser generadas desde la
institucionalidad en la busqueda de tratamientos y alternativas en cooperacion con la
autoridad sanitaria, ayudando asi a la autoformacion y al empoderamiento en lenguaje
de derechos con un enfoque universal e inclusivo, que beneficie a toda la poblacion.

V.- ESTRUCTURA DEL PROYECTO.

El proyecto de ley consta de un articulo Unico que declara el dia 15
de mayo de cada afilo como el dia nacional destinado a la concientizacién sobre la
vasculitis.

VI.- SINTESIS DE LA DISCUSION EN LA COMISION Y ACUERDOS ADOPTADOS.

La Comision en atencion a la sencillez de la iniciativa, acordo
tratarla en general y en particular a la vez.

El diputado Patricio Rosas Barrientos, en calidad de mocionante
del proyecto, expuso que su objetivo apuntaba a instituir el 15 de mayo de cada afio
como el dia nacional de concientizacion sobre la vasculitis y detallé6 que dicha patologia
era un conjunto heterogéneo de enfermedades sistémicas caracterizadas por la
inflamacién y destruccion de los vasos sanguineos, lo que, a su vez, afectaba la perfusion
o permeabilidad de éstos.

Indicé que la vasculitis era una enfermedad poco frecuente que
afectaba aproximadamente a 5.000 pacientes en Chile; pero, advirti6 que
presumiblemente existian muchas personas mas con esta patologia que no estaban
diagnosticadas.

Asimismo, explicé que esta enfermedad era de tipo invalidante,
progresiva y autoinmune que derivaba de causas desconocidas y que afectaba a los
grandes, medianos y pequefios vasos sanguineos y arterias del sistema circulatorio, ya
fueran pulmonares, digestivas, renales, oculares u otras.

Agregl que esta clase de lesiones progresaban en el organismo
de los pacientes, muchas veces a consecuencia de la dificultad de diagnéstico y ulterior
tratamiento, deteriorando su salud y calidad de vida.



En ese sentido, consigné que la vasculitis no se encontraba
considerada ni en el Plan Auge ni en la ley N°20.850 —Ley Ricarte Soto-, generando
tremendas dificultades, tanto para el diagndstico como en su tratamiento, mas aun,
cuando se trataba de una enfermedad poco frecuente.

Por lo tanto, aseverd que era necesario concientizar a la poblacién
respecto a las caracteristicas que presentaba etiologicamente esta enfermedad, a fin de
gue el Ministerio de Salud, las escuelas de medicina, las cadenas farmacéuticas, los
programas de rehabilitacion y tratamiento y la poblacion en general pusieran el foco en
esta compleja patologia.

Para ello, sefialé que resultaba primordial establecer un dia de
reflexion acerca de la existencia de esta patologia, a fin de avanzar, por una parte, en la
bldsqueda de tratamientos que permitieran mejorar la calidad de vida de los pacientes v,
por la otra, en concientizar a la poblacién y a las autoridades acerca de la necesidad de
ingresar dicha enfermedad en el Plan Auge y en la Ley Ricarte Soto.

La sefiora Maria Ester Bustos Bustos, Presidenta de la
Fundacion Vasculitis, expuso que las vasculitis eran enfermedades raras, poco frecuentes
y de dificil diagnostico, lo que generaba que los pacientes tuvieran que pasar largos afos
peregrinando para lograr finalmente tener certeza acerca de la existencia de su patologia.

Explic6 que estas enfermedades eran de tipo crdnica, vale decir,
sin una cura conocida y que derivaban en una serie de consecuencias como ciertos
grados de invalidez sin que contaran con ninguna clase de cobertura para su tratamiento.

Asimismo, detallé que existian alrededor de 17 tipo de vasculitis,
las cuales eran clasificadas de acuerdo a localizacién que presentaba la enfermedad.

Por lo anterior, recalcé que era tremendamente importante
visibilizar la existencia de esta patologia a través de un dia nacional de concientizacién,
puesto que ello permitiria poner en conocimiento de la sociedad la situacién por la que
atravesaban los pacientes que sufrian esta enfermedad; la necesidad de avanzar en un
diagndstico y tratamiento oportuno y concientizar a las diversas casas de estudio del pais
gue impartian carreras del area de la salud, en torno a la necesidad de actualizar las
mallas curriculares, a fin de mejorar los mecanismos de diagndstico, tratamiento y
rehabilitacion de esta enfermedad.

Lo anterior indicé, tomaba una mayor relevancia si se consideraba
el grado de desconocimiento que existia respecto de esta patologia en el ambito de la
academia, lo que, ademas, se veia acrecentado con la ausencia de guias clinicas propias
en nuestro pais, dado que las que se usaban eran elaboradas en el extranjero. Por ello,
recalco que resultaba necesario visibilizar la enfermedad en aquellos espacios destinados
a la ensefanza de carreras relacionadas con el area de la salud.

Finalmente, asegurd que la instauracién de un dia nacional de la
concientizaciéon de la vasculitis no solo serviria de apoyo a los pacientes, sus familias y
cuidadoras en su lucha contra esta grave enfermedad, sino que contribuiria a generar un
foco en la opinién publica que permitiria -mas adelante- incluir esta patologia en el Plan
Auge y en la ley N°20.850 -Ley Ricarte Soto- para que, de esta forma, los pacientes
pudieran acceder a un diagndéstico, tratamiento y rehabilitacion adecuados y oportunos.

La sefiora Margarita Fontecilla Morales, Directora de Fundacion
Vasculitis, puntualizé que la entidad venia trabajando desde el afio 2009 -de manera
informal- junto a un grupo de pacientes diagnosticados con esta patologia lo que derivé,
en el afio 2014, en la creacion de la Fundacion Vasculitis. Sefalé que, desde esa época,
la organizacién venia trabajando en conseguir avances que permitieran a las personas



afectadas acceder a una cobertura médica y a tratamientos adecuados, asi como en la
concientizaciéon de la academia en lo relativo a la etiologia y su cuadro clinico para
alcanzar diagnosticos oportunos que contribuyeran a mejorar la calidad de vida de los
pacientes.

Lo anterior indic6, tenia especial importancia debido a que existian
casos de pacientes diagnosticados demasiado tarde, lo que habia significado la pérdida
de alguno de sus Grganos como 0jos, oidos, rifiones, entre otros, e incluso su muerte.

Explico que la vasculitis era una inflamacion de los vasos
sanguineos. La inflamacion puede engrosar las paredes de dichos vasos, lo que reduce
el ancho del conducto interior de estos. Si se restringe el flujo sanguineo, los 6rganos y
los tejidos pueden dafarse. Agreg6 que existian muchos tipos de vasculitis y la mayoria
era poco frecuente, pudiendo afectar a un solo érgano o a varios

Expresd que podia afectar a cualquier persona, aunque algunos
tipos de vasculitis son mas frecuentes entre ciertos grupos etarios. Segun el tipo que
tengas, es posible que mejores sin tratamiento. La mayoria de los tipos requieren
medicamentos para controlar la inflamacion y evitar los brotes.

Por lo explicado, recalc6 en que era tremendamente importante
avanzar en establecer a nivel legal el dia de nacional sobre su concientizacién porque
permitiria visibilizarla colocando el foco en la elaboracion de guias clinicas y en la
restructuracion de las mallas curriculares de las universidades que imparten carreras del
area de la salud en pos de abordar de mejor forma el cuadro clinico y la etiologia del
referido padecimiento, asi como incentivaria a la busqueda de nuevos mecanismos que
contribuyeran a mejorar tanto su diagnostico como su tratamiento.

El diputado Rosas afiadi6 que las guias clinicas tenian una
trascendencia mayor de lo que se creia, toda vez que permitian determinar si un
medicamento se podia recetar o no dentro del sistema, lo que era de suyo relevante
debido a que existian algunos medicamentos que se comercializaban en el exterior y que
tenian un mejor desempefio en el control de enfermedades que, sin embargo, al estar
fuera de la guia clinica, no podian ser recetados por los médicos nacionales aun cuando
supieran de su efectividad frente a determinada patologia.

EnfatizO que era tremendamente importante que, junto con
ingresar esta enfermedad en el Plan Auge y en la Ley Ricarte Soto, se concientizara a las
autoridades y a la poblacién respecto a la necesidad de actualizar las guias clinicas
relacionadas con la vasculitis.

La sefiora Carolina Arredondo Marzan, Ministra de las
Culturas, las Artes y el Patrimonio, valor6 esta iniciativa debido a que su idea matriz
estaba orientada a fomentar la visibilizacion y la concientizacién de una enfermedad poco
frecuente, de dificil diagnéstico y que afectaba enormemente a los pacientes que la
padecian, por ello coincidié con la importancia de contar con un diagnéstico precoz y con
un tratamiento oportuno.
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Cerrado el debate, la Comision procedié a aprobar la iniciativa
tanto en general como en particular por unanimidad, con los votos de las diputadas
Nathalie Castillo, Viviana Delgado, Marta Gonzélez, Catalina Pérez y Daniela Serrano y
de los diputados Alejandro Bernales, Eduardo Duran, Jorge Duran y Sebastian Videla (9-
0-0).
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VII.- TEXTO DEL PROYECTO APROBADO POR LA COMISION.

Por las razones sefialadas, por las que expondra oportunamente el
diputado informante y en virtud de lo establecido en el nimero 9° del articulo 302 del
Reglamento de la Corporacién, la Comision de Cultura, Artes y Comunicaciones
recomienda aprobar el siguiente:

PROYECTO DE LEY:

“Articulo Unico.- Declarase el 15 de mayo de cada afio como el Dia
Nacional destinado a la Concientizacion sobre la Vasculitis.”.
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Tratado y acordado, segun consta en el acta correspondiente a la
sesion celebrada el 17 de abril del afio en curso, con la asistencia de los diputados (as)
Gustavo Benavente Vergara, Alejandro Bernales Maldonado, Nathalie Castillo Rojas, Sara
Concha Smith, Viviana Delgado Riquelme, Jorge Duran Espinoza, Eduardo Duran
Salinas, Marta Gonzalez Olea (Presidenta), Catalina Pérez Salinas, Daniela Serrano
Salazar, Hotuiti Teao Drago y Sebastian Videla Castillo.

Asimismo, concurri6 el diputado Fernando Bérquez Montecinos, en
reemplazo del diputado Gastén Von Mihlenbrock Zamora.

De igual modo, asistieron los diputados Patricio Rosas Barrientos y
Luis Cuello Pefia y Lillo.

Sala de la Comisién, a 17 de abril de 2024.

CLAUDIA RODRIGUEZ ANDRADE
Abogada Secretaria de la Comisién



