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PROYECTO DE LEY QUE DECLARA EL DIA 15 DE MAYO DE CADA
ANO COMO EL DIA DE CONCIENTIZACION SOBRE LA VASCULITIS.

I. ANTECEDENTES

1. Las vasculitis son un conjunto heterogéneo de enfermedades sistémicas
caracterizadas por la inflamacién y destruccion de los vasos sanguineos, por ende,
afectan la perfusion o permeabilidad de dichos vasos (1,2). Dentro de la clasificacién
de las vasculitis, se establece una agrupacion de dichas enfermedades de la siguiente
manera: Vasculitis de grandes vasos, vasculitis de medianos vasos, vasculitis de
pequefios vasos (asociadas a anticuerpos de neutrédfilos (ANCA), asociadas a
complejos inmunes), vasculitis de vaso variable, vasculitis de un solo 6rgano,
vasculitis asociadas a enfermedades sistémicas y vasculitis asociadas con una
probable etiologia (1,3,4).

2. A menudo las vasculitis estan acompafiadas de isquemia, necrosis, e inflamacion de
6rganos. La vasculitis puede afectar a todos los vasos sanguineos; arterias, arteriolas,
venas, vénulas, y capilares. Las manifestaciones clinicas de las distintas
enfermedades con vasculitis son diversas y dependen del tamafio y la ubicacion de
los vasos afectados, la extension de la afectacion orgénicay el grado y el patron de la
inflamacién extravascular. Estas manifestaciones afectan principalmente al aparato
digestivo, oidos, ojos, manos, pies, pulmones, rifiones y piel. Puede causar fiebre,
molestias y dolores generales, artritis, pérdida de la vision, pérdida de la audicion,
hemorragias, fatiga, pérdida de peso, Ulceras géstricas, alteraciones de la piel como
manchas, heridas y Ulceras. Algunas de estas manifestaciones pueden poner en
riesgo la vida o el 6rgano afectado, y requieren de tratamiento inmediato para poder
salvar la vida de la persona.

3. Si bien, la causa de las vasculitis se desconoce, para la comunidad cientifica los
mecanismos patogénicos no han sido claramente esclarecidos, no obstante, entre los
elementos implicados en su etiologia se encuentran factores genéticos y
enfermedades autoinmunes en donde el sistema inmunitario ataca las células de los
vasos sanguineos por error.

4. EIl diagnéstico de las vasculitis suele ser de dificil acceso debido a que es una
enfermedad poco frecuente, su diagnostico se fundamenta en la exploracion fisica
la realizacion de pruebas y procedimientos de diagndstico para descartar otrds
enfermedades similares a la vasculitis, o para diagnosticar la vasculitis. Las pruehas




y procedimientos pueden comprender lo siguiente: Andlisis de sangre (prueba de
inflamacién para detectar “Proteina C reactiva”, anticuerpos anticitoplasma de
neutrofilos), prueba por imagenes (conocer estado de los vasos sanguineos y 6rganos
afectados), Angiografia (Radiografia de los vasos sanguineos) y Biopsias (del tejido
afectado para detectar signos de vasculitis).

Se estima que la incidencia de las vasculitis considerando parametros
internacionales corresponde a 0,05 casos cada 100.000 habitantes con un total de
5.000 personas diagnosticadas con vasculitis primarias en Chile. En nuestro pais no
existe informacion epidemioldgica con representatividad nacional, sino que estudios
aislados, en la Regién Metropolitana, en donde no existe actualmente un catastro.

Riesgos y Tratamiento

La vasculitis es una enfermedad de baja prevalencia en nuestro pais, no obstante, sus
consecuencias para quienes la padecen pueden ser graves, permanentes,
potencialmente mortales sin el tratamiento oportuno y adecuado y suponen altisimos
costos financieros, materiales y emaocionales para si mismos, como para sus familias.
Dependiendo del cuadro clinico que se presente, el que puede ser variable, puede
llegar a la postracion del paciente, necesidad de trasplante de pulmon, rifién y otros
organos o la muerte. Sin embargo, existen en la actualidad tratamientos y terapias
farmacologicas y fisiatricas que permiten reducir la severidad y el avance de la
enfermedad, mejorando sustantivamente la calidad de vida de quien la padece. Asi
las cosas, desde el punto de vista farmacoldgico, existen terapias de primera linea, de
segunda linea y otras que aun no se han definido a qué linea pertenecen.

Legislacion actual

Hay que considerar que la Vasculitis no tiene cobertura ni ha sido incorporada ni al
GES ni a la Ley Ricarte Soto, lo que expone ain mas a quienes la padecen a sufrir
las complicaciones de la falta de diagnéstico precoz y tratamiento oportuno. Muchos
enfermos llegan al especialista, demasiado tarde, con fallas organicas irreversibles y
necesidad de trasplante. Algo que es totalmente evitable, ya que, estos pacientes, si
fueran diagnosticados precozmente y tuvieran tratamiento oportuno y adecuado, su
calidad de vida mejoraria notablemente, pudiendo cumplir con sus actividades de
trabajo o estudio en forma normal.

Consideramos que la ciudadania en general, la comunidad organizada, y muy
especialmente, las asociaciones de usuarios y pacientes que sufren de Vasculitis,
deben protagonizar acciones de promocién y defensa de sus intereses en el ambito
de la salud, por lo cual, deben ser generadas desde la institucionalidad, instancias que
faciliten y promuevan la generacion y gestion de conocimientos, de colaboracion de
las personas ya enumeradas en la basqueda de tratamientos y alternativas ante la
Vasculitis, en un ambiente de cooperacién con la propia autoridad sanitaria y de
autoformacién y empoderamiento, en lenguaje de derechos y con un enfoque
universal e inclusivo, que pueda ser beneficiar a toda la poblacién en general.




Il. IDEAS MATRIZ

El presente proyecto de ley tiene por objeto la promulgacion de una ley con un unico
articulado, que fije el dia 15 de mayo de cada afio como el dia nacional para concientizar
sobre la existencia de la Vasculitis, llevando a efecto acciones de visibilidad, de educacion en
salud, de derechos y de fomento en la deteccibn, al acceso de diagnésticos oportunos y a
terapias mas eficaces para los pacientes y sus familias.

.. PROYECTO DE LEY

1. Declarese el dia 15 de mayo de cada afio, como el dia nacional destinado a la
concientizacion sobre la Vasculitis.

H.D. Patricio Rosas Barrientos.
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