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El Senado y la HenoiraMe Camara de
Diputados de la provincia de Buenos
Aires sancionan con fuerza de

LEY

Articulo 1°. Institdyase en todo el territorio de |a Provincia de Buenos Aires el 29 de
Junio de cada afio como “Dia Provincial de la concienciacion de la Esclerosis Sistémica”.

Articulo 2°. Incorpérese la fecha al Calendario Sanitario Provincial.

Articulo 3°. Comuniquese al Poder Ejecutivo.




FUNDAMENTOS

El proyecto de ley que ponemos en consideracion, instituye el 29 de Junio de cada afio
como “Dia Provincial de concienciacién de la Esclerosis Sistémica”, con la finalidad de visibilizar
y concientizar a la comunidad sobre esta afeccidn, fomentar la empatia hacia quienes la
padecen y seguir buscando opciones terapéuticas mas efectivas para su tratamiento.

El dia de la concienciacion de la Esclerosis Sistémica, o Esclerodermia, fue creado en el
afio 2009 a nivel europeo para transmitir a todo el mundo, incluyendo la comunidad médica, lo
que significa padecer esta enfermedad discapacifante. En el afio 2010, en el marco del |
Congreso Mundial de Esclerosis Sistémica, pasé a ser dia mundial uniéndose, a las asociaciones
europeas, asociaciones de Estados Unidos, Australia, Canadd, India v paises de Sudamérica
entre otros. La eleccién del dia no es fortuita, coincide con el diz de la muerte de Paul Klee,
artista suizo afectado de esclerosis sistémica gue murid ¢l 29 de Junio de 1940. El 29 de Junio
es un dia para reconocer el valor de aqueilas personas que viven con la esclerodermia, y para
reclamar igualdad de tratamientos y cuidados para enfermos de Esclerodermia en todo el
mundo. :

La esclerodermia, término que significa “piel dura” hoy se acufia como sinénimo de la
llamada esclerosis sistémica (ES) una denominacion mas acertada si se toma en cuenta que la
patologia afecta mds alld de la piel. Se trata de una enfermedad zutoinmune y cronica que
ataca a la piel y 2 otros érganos, como el pulmén, el corazdn, el rifidn, el aparato digestivo y los
vasos sanguineos. Si bien su causa es desconocida, ise sospecha de un factor genético. Se trata
de una enfermedad poco frecuente que afecta a 286 casos por un milldén de perscnas. Afecta a
las mujeres con una frecuencia tres veces mayor que a los hombres. Puede aparecer a
cualquier edad, aungue es mas frecuente entre los 55-64 afios de edad.

Las lesiones principales consisten en una inflamacién autoinmune, que después se va
transformando en un endurecimiento, debide a una acumulacién excesiva de unas fibras muy
rigidas de coladgeno, adquiriende la piel una consisténcia fibrosa. Cuando estas lesiones afectan
a otros érganos, como los pulmones o el tubc digestivo, éstos también se vuelven rigidos y
fibrosos y no funcionan correctamente.

Otro tipo de lesion ocurre a nivel de la pared de los vasos sanguineos {células
endoteliales), lo que lleva a la oclusién de las pequefias arterias y capilares que llevan la sangre
a los tejidos, y puede producir dolor y Glceras en los dedos, y falta de irrigacidn en drganos
internos, en forma similar a otras enfermedades circulatorias.

En cuanto a lo gue respecta a los sintomas, la esclerosis sistémica suele comenzar con
una leve tumefaccion de la piel de las manos y pies, a2 veces también de la cara, que se va
extendiendo por los miembros y que puede afectar z todo el cuerpo (fase edematosa) y
artritis. Posteriormente, la piel se vuelve rigida y dura, se hace dificil de pellizcar y a veces
fimita los movimientos de las articulaciones {fase indurativa y de atrofia).



En la cara se caracteriza por una nariz “afilada”, labios tensos y fruncidos, surcos radiales
alrededor de la boca y una limitacidn en la apertura bucal. En la esclerosis limitada los cambios
de la piel se limitan a los dedos, las manos, antebrazo, piernas y la carg, mientras que en la
forma difusa se agrega los brazos, muslos, torax vy abdomen. Luego pueden aparecer
dilataciones de los capilares y venas, Hlamadas telarigiectasias, en los dedos y en la cara. Puede
haber depésitos de calcio a nivel de la piel, principalmente en los dedos, codos y rodillas, que
se conoce como calcinosis. :

En la mayoria de los casos (95%) suele haber cambios de coloracién de las manos que,
cuando se exponen al frio, se vuelven excesivamente palidas vy después violdceas,
acompafidndose a veces de dolor u hormigueo, esto se denominan fenémeno de Raynaud, que
puede asociarse a otras enfermedades, o aparecer en personas sanas.

La esclerosis sistémica puede producir dolor en las articulaciones y fatiga. Se pueden
presentar problemas digestivos (acidez, reflujo, dificuitad para tragar, estrefiimiento o
diarrea), respiratorios (tos seca, falta de aire por fibrosis pulmonar} y cardiacos {palpitaciones,
dolor en el pecho, agitacién durante el esfuerzo -hipertension pulmonar- e hipertensidn
arterial). Afortunadamente menos de un tercio de los pacientes con ia forma difusa desarrollan
estos trastornos.

Con respecto a cudles son las causas de esta patologia, lo que se sabe es que su incidencia
aumenta en grupos de personas expuestos a determinados productos toxicos, como la silice y
ciertos solventes organicos (Cloruro de Vinile o Tricloroetilenoc). Su asociacién con los
implantes de mama es controvertido. No es una enfermedad contagiosa ni hereditaria, pero
los familiares de los pacientes con esclerosis sistémica suelen presentar otras enfermedades
autoinmunes, [o que supone la existencia de una predisposicién hereditaria, pero las personas
que conviven con el paciente no deben someterse a ningln examen ni a ningin tipo de
prevencion.

El diagndstico se hace con la Historia Clinica y los hallazgos del examen clinico,
fundamentalmente a nivel de la piel, realizado por el reumatdlego y/o el internista y/o el
dermatdlogo. Buscando fundamentalmente los siguientes hallazgos: cambios en la apariencia y
en la textura de la piel, incluyendo inflamacién de los dedos y de las manos y piel firme en las
manos, cara, y alrededor de la boca y de los ojos; depdsitos de calcio en la piel; engrosamiento
del pliegue de la piel; cambios en los vasos pequefios {capilares) de! lecho ungueal.

A continuacién su médico solicita estudios de laboratoric que le ayudan a2 confirmar el
diagndstico. Por lo menos dos proteinas, llamadas anticuerpos, se encuentran en la sangre de
personas con esclerodermia: el anticuerpo Anti-Sc/-70 estd presente en el 40% de los pacientes
con esclerodermia difusa v el anticuerpo Anticentrémerc se encuentra en casi el 90% de los
pacientes con esclerodermia [imitada.



Debido a que no todas las personas con escf[erodermia tienen estos anticuerpos y no
todas las que tienen estos anticuerpos tienen esclerodermia, estos estudios de laboraterio solo
deben ser interpretados de acuerdo a la clinica de cada paciente. También es conveniente
realizar una Capilarocopia (Visualizacién de los capilares, con una “lupa”, a nivel del lecho
ungueal) lo que es de gran utilidad para el diagnéstii‘.o de esclerodermia y para su seguimiento.

Finalmente su médico puede solicitar, en algunos casos, una Radiografia de Térax, una
Tomografia de Pulmdn de Alta Resolucidn, Pruebas Funcionales Respiratorias (Espirometria y
pruebas de Difusién ), y un ECCO Doppler Cardiaco para confirmar o descartar el compromiso
de los drganos internos {pulmaén y corazén). :

Las medidas generales que recomiendan los reumatélogos para el tratamiento de la
Esclerosis Sistémica tienen que ver con evitar los factores que empeoran la enfermedad como:
la exposicidn al frio, el cigarrillo y el estrés. Se insistird en la proteccion de la piel con una
crema y/o vaselina para manos y usar guantes y medias gruesos de lana en invierno. Conviene
realizar movimientos de las zonas afectadas {manos, pies, rodillas, codos, etc.) para evitar la
atrofia de los musculos y la rigidez de las articulaciones,

Asimismo, suelen utilizarse con frecuencia vasodilatadores como bloqueantes de los
canales de calcio. Estos pueden producir algunos efectos secundarigos como dolor de cabeza o
hinchazdn de las piernas, que no suelen ser graves v que ¢on frecuencia desapareceran tras un
tiempo de adaptacidn o un ajuste de la dosis. ;

En cuanto al tratamiento Anti-inflamatorio e Inmunosupresor se utilizan dosis bajas de
corticoide en casos de tener artritis v en las etapas tempranas de la enfermedad. Las drogas
inmunosupresoras pueden ser usadas solo en pacientes con esclerodermia difusa, en 1z fase
inicial edematosa de la piel y en la morfea genera]iiada.

Para los trastornos gastro-esofagicos son importantes los siguientes consejos: comer
poco v en forma frecuente, no acostarse inmediatamente luego de comer (esperar 1-3 horas),
elevar la cabecera de la cama, y evitar las comidas grasas y picantes, el café y el alcohol. Para la
acidez y el reflujo su médico puede indicar en forma permanente los lamados inhibidores de la
bomba de protones. Con el objetive de controlar Iz Hipertension Arterial y el compromiso
renal se indican drogas llamadas inhibidores de la enzima convertidora de |2 angiotensina que
revierten estos problemas en forma notoria.

Muchas son las dificultades que transitan las personas gue conviven con una enfermedad
poco frecuente {EPOF), dolencias antes conocidas como “enfermedades raras”: peregrinacidn
por distintos consultorios, no contar siempre con un tratamiento especifico para su patologia
y, en determinadas ocasiones, acudir a recursos de amparc para acceder a las dltimas
alternativas terapéuticas. Hasta llegar a un diagndstico certero, quienes las presentan deben
convivir durante afios con la incertidumbre, una palabra que se hizo sentir de forma constante
en toda la poblacién mundial de cara al coronavirus.
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Si se toma este escenario, écomo cursan los bacientes de una EPOF sus condiciones ya
complejas frente a estos escenarios inéditos? Se sa-be gue las asociaciones de pacientes tienen
un rol clave, no sélo para informar y realizar reclamos colectivos, sino también para contener.
Por ende, ¢ qué se hace durante la pandemia? :

Ana Salas, paciente de esclerodermia y coordinadora general de [a asociacion
EscleroSalud sefialé: “Aprovechamos que el coronavirus transformé paradigmas y usamos el
zoom, porque nos permite flegar a pacientes de otz’ds provincias”, una herramienta que puede
resultar muy beneficiosa para quienes no saben de su condicién. Es que en el caso de la
esclerodermia, como en cualquier otra EPOF, para llegar a2 un diagnadstico, primero se debe
tener la sospecha de la patologia, algo que no siempre es fécil, porque “asi como la
enfermedad es poco frecuente o rara, también es raro encontrar @ médicos que fa conozean a
fondo, ya que no todos los reumatélogos o inmundlogos saben de efic”, indicé Salas.

De hecho, tras nueve afios de deambular de médico en médico para ver qué le pasaba,
Salas reconocid sus sintomas en la famosa campana televisiva de los dedos szules con distintas
personalidades, en ese entonces protagonizada por lvan de Pineda. En ese sentido, las
iniciativas de las asociaciones de pacientes resultan de gran ayuda y mas en el contexto actual.

Como todavia no existen en el mercado drogas modificadoras de [a enfermedad —es decir,
no hay una cura-, lo que se manejan son los sintomas v se busca la deteccién temprana para
mejorar la calidad de vida de los pacientes. Con todo, la doctora Natalia Tamborena, médica
reumatdloga del Hospital General de Agudos Bernardino Rivadavia compartié que en la
actualidad “existen lineas de investigacién prometedoras en blancos especificos sobre los
linfocitos b, t y fibroblastos”. :

Al ser una enfermedad que afecta al pulmdn, que se asocia a compromiso cardiaco y
gastrointestinal, a la enfermedad renal, al dolor articular y hasta [a disfuncién sexual, la fatiga y
la depresion, el abordzje es multidisplinario. “Desde gue comenzd la pandemia llevamos
realizadas por zoom 28 reuniones de forma ininterrumpida, en las cuales enfatizamos en fa
importancia de retomar los controles, principalmente con el reumatélogo, ef inmundlogo y el
dermatdlogo, que son nuestros médicos de cabecera. De a poco esta situacion se estd
regularizando en Capital Federal y Provincio de Buenos Aires, perc cuesta mas en el interior,
donde no todas las provincias cuentan con expertos gue conozcan de esclerodermia”, indicd
Salas para luego agregar que en ese aspecto, la telemedicina ayuda. Tras agradecer al recurso
humano v la solidaridad de los médicos, la coordinadora general de EscleroSalud mostré
preocupacion “por el tema def acceso a los medicacion, gue esté complicado, porque muchos
de los insumos son importados y esa es la carta que utilizan las obras sociales y prepagas, a las
gue buscamos llamar la atencion no s6lo con recursos de ampare, sino con mesas de didlogo
con organismos estatales”, remarco.

! Entrevista realizada por Celina Abud, para Ambito: https://www.ambito.com/informacion-
general/salud/esclerodermia-como-se-sobrelieva-una-enfermedad-rara-pandemia-n5142403
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Por todo lo expuesto, porque entendemos que es fundamental adoptar este dfa a nivel
provincial para el desarrollo de campafias de difusién de esta enfermedad poco frecuente, con
el objetivo de concientizar y detectar tempranamente esta patologia, lo que posibilitard una
mejor calidad de vida de los pacientes que la padecen, les solicito a las Sefioras Legisladoras y
los Sefiores Legisladores acompafien con su voto la presente iniciativa.




