Asuncién 37 de octubre de 2019

SENOR

BLAS LLANO, PRESIDENTE
HONORABLE CAMARA DE SENADORES
E. S. D.

Me dirijo a Vuestra Excelencia y por su digno intermedio a los colegas
Senadores a los efectos de manifestarle cuanto sigue:

Que, vengo a presentar el Proyecto de Ley “POR LA CUAL SE CREA
EL PROGRAMA NACIONAL DE PREVENCION, TRATAMIENTO, CONTROL
Y ASISTENCIA DE LA ARTRITIS REUMATOIDEA Y ENFERMEDADES
REUMATICAS, AUTOINMUNES Y SISTEMICAS”, a efectos de dar
cumplimiento a lo establecido en el Articulo 203 de la Constitucién Nacional y en
consecuencia, darsele el tramite de rigor. Se adjunta la exposicién de motivos y
el texto del proyecto.

Sin ofro particular, y en la confianza de su acompariamiento en
plenaria, me despido expresandole mi mas alta y distinguida consideracion.

Victor Rios Ojeda

Senador Nacional
) 2
Esperanza Martinez W

Senadora de (a Nacidn C ilizzola
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LEY N°...

“POR LA CUAL SE CREA EL PROGRAMA NACIONAL DE PREVENCION,
TRATAMIENTO, CONTROL Y ASISTENCIA DE LA ARTRITIS
REUMATOIDEA Y ENFERMEDADES REUMATICAS, AUTOINMUNES Y

SISTEMICAS”

EL CONGRESO DE LA NACION PARAGUAYA SANCIONA CON FUERZA

DE

LEY

Articulo 1°.- Articulo 1°: Créase el Programa Nacional de Deteccion Temprana
y Seguimiento de la Artritis Reumatoidea y Enfermedades Reumaticas,
Autoinmunes y Sistémicas.

Articulo 2°.-

a)

b)

d)

Objetivos del Programa:

Establecer las medidas necesarias para el desarrollo de camparias
educativas y de difusion masivas sobre los principales sintomas de
la Artritis Reumatoidea y Enfermedades Reumaticas, Autoinmunes y
Sistémicas ,y sus complicaciones, a los efectos del reconocimiento
temprano de la misma, su tratamiento y adecuado control.

Formar recursos humanos especializados para el tratamiento y la
atencién integral de pacientes, impulsando el desarrollo de
actividades de capacitacion, investigaciéon y conocimiento avanzado
de la artritis reumatoidea y enfermedades reumaticas, autoinmunes
y sistémicas;

Llevar un registro estadistico de personas con la enfermedad y sus
patologias derivadas, dando cumplimiento a la legislacion vigente
sobre proteccion de datos personales y recolectar datos
epidemiolégicos teniendo en cuenta la prevalencia y la incidencia de
dichas enfermedades en todo el pais

Impulsar la creacién de Centros Especializados para su tratamiento
integral, incluyendo profesionales. que brinden contencion
psicolégica tanto a los afectados (por la en/ermedad como a sus
familias.

Carlos Filizzola
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e) Contribuir con la capacitacién continua de profesionales de la salud
y de aquellos que trabajan en disciplinas relacionadas con la mejora
de la calidad de vida de las personas.

f) Promover la cobertura total de los servicios de salud para los
pacientes que sufran de artritis reumatoidea y enfermedades
reumaticas, autoinmunes y sistémicas.

Articulo 3°.- El Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social, a través de la
Direccién de Vigilancia de Enfermedades No Transmisibles, sera la autoridad de
aplicacién de la presente Ley, la que podra suscribir convenios Universidades
Publicas y Privadas, suscribir convenios con las Gobernaciones vy
Municipalidades de todo el pais, organizaciones no gubernamentales, circulos
de médicos, psicologos y farmacéuticos de todo el pais, que puedan dar aporte
en la implementacién seguimiento y evaluacion del programa.

Articulo 6°.- La artritis reumatoidea y enfermedades reumaticas, autoinmunes y
sistémicas no seran causa de discriminacién en ningin ambito y bajo ninguna
circunstancia, y no podran ser invocadas como causal legitima de despido en la
relacién de trabajo, tanto en el sector publico como en el privado, debiendo
adecuarse la jornada laboral y las funciones a las posibilidades reales de las
personas que padezcan estas enfermedades.

Articulo 7°.- En toda controversia judicial o administrativa en la cual se
pretenda negar, modificar o extinguir el derecho de un trabajador que tenga la
condicién de paciente con artritis reumatoidea o enfermedades reumaticas, sera
imprescindible el dictamen de la Secretaria Nacional por los Derechos de las
Personas con Discapacidad (SENADIS) producido por los organos
especializados previstos en el articulo siguiente.

Articulo 8°.- La Secretaria Nacional por los Derechos de las Personas con
Discapacidad (SENADIS) dispondrd la constitucién de juntas médicas
especializadas (reumatélogo, fisiatra, psicélogo, psiquiatra) con el fin de
determinar los casos de incapacidad parcial o total, transitoria o definitiva,
derivados de la Artritis Reumatoidea y Enfermedades Reumaticas, Autoinmunes
y Sistémicas, a los efectos de la detez‘anacuén de derechos jubilatorios o
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Articulo 10°.- Autorizase al Poder Ejecutivo a realizar las adecuaciones
presupuestarias necesarias a fin de dar cumplimiento al Programa establecido
en la presente Ley.

Articulo 11°.- ElPoder Ejecutivo reglamentara la presente ley dentro del plazo
de 60 (sesenta) dias desde su promulgacién

Articulo 12°.- Comuniquese al Poder Ejecutivo. /é/
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EXPOSICION DE MOTIVOS

El derecho a la salud, directamente ligado al derecho a la vida, es
un derecho humano fundamental tratado en el Articulo 68 de nuestra
Constitucién Nacional, que establece que el Estado protegera y promovera la
salud como derecho fundamental de la persona y en interés de la comunidad, en
concordancia con el Articulo 69 que obliga al Estado a promover un sistema
nacional de salud que ejecute acciones sanitarias integradas, con politicas que
posibiliten la concertacién, la coordinacién y la complementacioén de programas
y recursos del sector publico y privado. Ademas esta protegido por diversos
instrumentos internacionales: la Declaracion Universal de los Derechos
Humanos; el Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y
Culturales; y por el Pacto de San José de Costa Rica.

Entonces, todos los habitantes de nuestro pais son titulares de un
derecho subjetivo, el derecho a la salud, ligado a la personalidad, la dignidad y
la integridad de la persona. Y como corolario, pues, la proteccién del derecho a
la salud es una obligacién impostergable para el Estado, quien debe tutelar este
derecho, prestando los servicios y dictando las normas que correspondieren.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), las
enfermedades reumaticas son la segunda causa de consulta en los hospitales,
aportan mas del 50% de las causas de invalidez total o parcial, y son la segunda
causa de ausentismo laboral y pérdida de trabajo.

Estas enfermedades se clasifican en seis grandes grupos:

. Artropatias degenerativas (artrosis).

. Artropatias inflamatorias (artritis reumatoidea, tendinitis, bursitis).

. Artropatias por enfermedad metabdlica (gota).

. Enfermedades 6seas (osteoporosis).

. Alteracién de los tejidos blandos o dolor de origen muscular (dolor
miofascial, fibromialgia).

. Enfermedades del tejido conec’{livo (Iupu§,; esclerodermia, vasculitis).
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La mayoria es crénica y puede llegar a producir incapacidad,
siendo la principal causa de dolor crénico. Por tanto, tienen un gran impacto en
la calidad de vida de las personas.

Este tipo de patologias no sélo se da en personas mayores, sino
que también afecta a jévenes e incluso a nifos.

La Artritis Reumatoidea, por ejemplo, es una enfermedad
autoinmune, crénica y progresiva caracterizada por provocar la inflamacion
crénica de las articulaciones sinoviales asi como una amplia diversidad de
manifestaciones extra articulares con distintos grados de deformidad e
incapacidad funcional. Puede causar dafios en cartilagos, huesos, tendones y
ligamentos de las articulaciones pudiendo afectar a diversos érganos y sistemas
como ojos, pulmones, corazén, piel o vasos. En octubre de 2017 ya existian por
lo menos 80.000 personas en nuestro pais, afectadas sélo por esa enfermedad.

Todas las enfermedades reumaticas generan un gran impacto
socioeconémico debido a la discapacidad que pueden producir, lo que se traduce
en un incremento de la utilizaciéon del sistema de salud y en los niveles de
incapacidad laboral, especialmente si se tiene en cuenta que afectan también a
la poblacién joven y laboralmente activa.

Una de las consecuencias mas importante es que aumenta
significativamente el riesgo de perder el trabajo remunerado, lo que puede ocurrir
muy tempranamente al inicio de la enfermedad. Esto afecta la calidad de vida
del paciente e incrementa los costos asociados a la enfermedad.

El porcentaje de pacientes con enfermedades reumaticas que
desarrolla discapacidad funcional es variable y se encuentra influenciado sobre
todo por la precocidad diagndstica f la rapida iniciacion del tratamiento con

drogas modificadoras de las enferme‘gladés. i
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En cualquier caso, estas enfermedades dejadas a su evolucion sin
tratamiento, tienen mal pronéstico y acaban produciendo un importante deterioro
funcional. Es muy importante el diagnéstico precoz de cara a iniciar el tratamiento
lo antes posible, ya que los dos primeros afios de la evolucién de la enfermedad
son claves y un control adecuado en este momento mejora el pronéstico de estos
pacientes.

Las estadisticas médicas nos informan que las expectativas de vida
promedio para un paciente con este tipo de afecciones puede verse reducida
entre 10 y 15 arfios. Ademas, normalmente, las personas afectadas por una
enfermedad reumatica tienen limitaciones en su trabajo y en su aspecto fisico,
se deforman sus articulaciones, cambian las formas de las manos, de las rodillas
y de los pies.

El espiritu del proyecto es que la persona tenga asistencia meédica
integral, conserve su puesto de trabajo, que se adecue la jornada laboral y las
funciones a sus posibilidades reales y que el paciente conserve la dignidad y no
sea estigmatizado por el sistema.

Este proyecto de ley constituye el primer paso que da el sistema
politico para llenar un vacio, instalar en el centro de las preocupaciones y de las
politicas publicas un tema que hasta ahora no lo esta y que tiene componentes
de caracter cultural vinculados con el abordaje de esta enfermedad y las
respuestas que hasta ahora se dan desde el sistema de salud.

Los contenidos de esta ley no resuelven todos los problemas, ni
tampoco pretenden hacerlo, pero aportan desde el punto de vista declarativo
algunas definiciones programaticas y diversas actividades relacionadas. No va a
ser la mejor ley porque siempre tendremos cuestiones que resolver y cualquier
ley es perfectible.

La iniciativa que se,acompana tiene ademas como objetivo
proteger a los trabajadores de posibiles perjuicios que acontezcan en los lugares

en que desempenan sus labores. | e
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Considerando que estas enfermedades constituyen una alteracion
persistente y debilitante, capaz de producir en quienes la padecen un efecto
devastador que afecta su vida familiar, social y laboral, solicito a los estimados
colegas Senadores, su acompafamiento Féra la aprobacién de este Proyecto de

Ley.
NADOR NACIONAL
- Jorge Owaldu Querey Rojas
‘é—e——_/ Senador dela Nacibn
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Consejo de
Administracién de
APPARA

Lic. Maida Escurra;
Presidente

Sra. Eleonora
Barrios;
Vicepresidente

Abog. Mariel
Benitez;
Secretaria General

Sra. Lidia Ayala;

QSecretaria de Acta

Srta. Alexa Barrios;
Tesorera

Sra. Dircy Amelia
Pacheco Santiago,
Sindica

Abog. Lisette de
Barchini;
Asesora Juridica

FILIALES
Departamento

Central:

Lic. Maria Fatima
Gonzalez,
,Srta.Yessica Veron;

Prof Aidee Raquel

Pereira

Paraguari:
Prof. Zulma

Ramirez;
Sra. Severiana
Fleitas,

Lic. Elodia
Vysokolan

Alto Parana:
Abog. Katherine
Rodriguez;
Sra. Dominga
Avalos

“Somos los
guerreros de la
Artritis y Afines”

#DolorCrénico
#DiagndsticoPrecoz

Asociacion paraguaya de personas con artritis reumatoidea y afines #APPARA P
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Asuncién, 28 de abril de 2020

Sefiores Senadores/as integrantes de la Comision de Salud Piblica, Seguridad Social -HCS
Sr. Antonio Barrios, Presidente de Comision

Sra. Zulma Goémez, Vicepresidenta

Sr. Jorge Querey, Relator

Sra. Hermelinda Alvarenga de Ortega, Miembro

Sr. José Ledezma, Miembro

Honorable Camara de Senadores del Paraguay- HCS

Nos dirigimos a ustedes desde la Asociacion de Pacientes, #APPARA- Asociacion Paraguaya de Personas
con Artritis Reumatoidea y Afines, con personeria juridica en Paraguay, Nro. 5729 08/08/2016, cuyo
comité directivo actual, se dirige a ustedes con el respeto que se merecen, a fin de solicitar el estudio y
aprobacion del Proyecto de Ley “Por el cual se crea el Programa Nacional de Prevencidn, tratamiento,
control y asistencia de la Artritis Reumatoidea y enfermedades reumdticas, autoinmunes y
sistémicas”, presentado por los senadores Victor Rios, Esperanza Martinez, Jorge Querey y Carlos
Filizzola, de fecha 31 de octubre de 2019. Expediente: 5-199128.

Los guerreros de la Artritis y Afines - #APPARA, solicitamos a los integrantes de Comisién de Salud del
Senado, la aprobacion del proyecto de Ley a ser dictaminado por dicha comision, y lograr que el Estado
paraguayo garantice el tratamiento, control y asistencia a pacientes con una enfermedad autoinmune
( donde el sistema inmunoldgico del cuerpo “ataca” el revestimiento que rodea a las
articulaciones, llamado membrana sinovial provocando una inflamacién crénica, asi como dolor,
hinchazoén, rigidez y pérdida de funcidn hasta llegar a la discapacidad).

La artritis reumatoidea (AR), enfermedad reumatica crénica autoinmune, afecta aproximadamente a
mas de 80.000 personas en el pais, dafando las articulaciones, tejidos circundantes (tendones y
musculos), causando una disminucién de la movilidad y de la funcién articular, asi como fiebre continua,
astenia, entre otros.

Tanto la AR y enfermedades reumaticas autoinmunes son enfermedades sistémicas (es decir
generalizada), afectando a 6rganos como el corazén, pulman, rifién, sistema ocular y otros érganos, y
al no contar con diagnéstico precoz, tratamiento y medicacién controlada o asistida, afecta su calidad
vida, y por consiguiente causdndole la muerte en forma temprana.

Las enfermedades reumaticas, tienen un tremendo impacto en la calidad de vida de quienes la padecen,
siendo la mas frecuente la AR, asi como la Artritis Psoridsica, Artritis Idiopatica Juvenil, Espondiloartritis
con o sin discapacidad fisica y/u organica, Lupus y afines.

Por todo lo expresado, solicitamos que el Estado Paraguayo, a través del Ministerio de Salud Pablica y
Bienestar Social (MSPYBS) incluya en su organigrama el Programa Nacional de Prevencién,
tratamiento, control y asistencia de la Artritis Reumatoidea y enfermedades reumdticas, autoinmunes
y sistémicas, a fin de paliar una deuda historica que tiene la salud con quienes vivimos con dolor crénico
las 24 hs. del dia.

La fundamentacion del proyecto y sus objetivos estan sefialados en la propuesta presentada por los
proyectistas, a quienes agradecemos la presentacion y defensa, en nombre de las mujeres, varones,
nifios y adolescentes que padecemos de una enfermedad cronica, autoinmune y sistémica.

Nos despedimos de ustedes, con la seguridad de contar con el apoyo y dictamen favorable a dicha
iniciativa.
Con Gratitud Eterna

Consejo de Administracion de Appara

Contacto: Lic. Maida Escurra, presidente de #Appara (0961588675)




