Ley del “Dia de Concienciacion sobre el Lupus”

Ley Nam. 82 de 24 de julio de 2013

Para declarar el dia 10 de mayo de cada afio como "Dia de Concienciacién sobre el Lupus",
con el proposito de promover la sensibilizacion y educacién acerca de esta enfermedad
cronica, que afecta a miles de puertorriquefios; y para otros fines relacionados.

EXPOSICION DE MOTIVOS

El Lupus es una enfermedad inflamatoria cronica autoinmune. Normalmente el sistema
inmunoldgico produce anticuerpos para proteger al organismo de virus, bacterias y otros antigenos.
El Lupus provoca que el sistema inmunoldgico ataque sus propias células sanas pues se pierde la
habilidad para notar la diferencia entre éstas y los antigenos. Esta enfermedad puede afectar
cualquier parte del organismo, en especial, la piel, articulaciones, sangre y rifiones. Hay diferentes
tipos de Lupus: el discoide sélo afecta la piel; el inducido por drogas surge como reaccion a
algunos medicamentos; el neonatal, que es aquel que transmiten a sus hijos las madres que tienen
esta enfermedad; y, el mas comun, es el Lupus Eritematoso Sistémico (LES).

La causa de esta enfermedad no se conoce completamente. El padecimiento puede ser leve o
lo suficientemente severo como, para causar la muerte. La enfermedad afecta nueve (9) veces mas
a la mujer que al hombre, y puede presentarse a cualquier edad. Lamentablemente la poblacién no
estd suficientemente informada sobre el Lupus y, para empeorar la situacion, los sintomas son
parecidos a los de otras enfermedades, por lo que se dificulta su diagnostico. Muchas veces los
pacientes presentan sintomas durante varios afios y son atendidos por diferentes doctores antes de
que confirmen el diagnostico de Lupus. Por lo anterior, el Colegio Americano de Reumatologia,
publicé una lista de 11 sintomas clave para ayudar a distinguir al Lupus de otras enfermedades.
Algunos de los sintomas generales del Lupus son: dolor en las articulaciones, dolor de cabeza,
dolor muscular, sensibilidad a la luz solar, fiebre inexplicable, cansancio, caida del cabello,
problemas de memoria; entre otros. Aunque el Lupus no tiene cura, hay tratamientos efectivos,
como las drogas antiinflamatorias sin esteroides (AINE), que pueden controlar el dolor, las
inflamaciones comunes y la fiebre. Los corticosteroides son drogas muy potentes que reducen la
inflamacién y también son empleados para el tratamiento del Lupus. Por su parte, la quimioterapia
0 agentes inmunosupresores, en pequefias dosis, se utilizan para suprimir el sistema inmunologico
y limitar el dafio a los érganos.

Segun la organizacion "The Lupus Support Network™ en Florida, U.S.A "mas personas tienen
Lupus que SIDA, paralisis cerebral, esclerosis multiple y fibrosis quistica combinados"”. Mas de
5,000,000 de personas alrededor del mundo sufren de esta enfermedad y alrededor de 100,000
casos adicionales, se diagnostican cada afio, En Norteamérica se estima que existen 1.5 millones
de casos diagnosticados y cerca de 16,000 casos nuevos del referido padecimiento. En Puerto Rico,
aproximadamente 1 de cada 629 habitantes padecen de Lupus. La alta incidencia de casos de Lupus
en Puerto Rico le coloca entre uno de los paises con mayor tasa de esa enfermedad. Por los motivos
resefiados, es de vital importancia proveer educacion y apoyo a los pacientes de Lupus, a sus
familias y a la comunidad en general, aumentando asi la sensibilizacion y concienciacion hacia
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esta enfermedad. Lo anterior, definitivamente, contribuira a mejorar la calidad de vida de los
pacientes de Lupus.

En el afio 2001, durante el Congreso Internacional del Lupus, varias organizaciones
internacionales pidieron el establecimiento de una Semana Mundial del Lupus, con la intencion de
que las organizaciones de la salud prestaran mayor atencion a las necesidades de los pacientes con
Lupus. Durante ese mismo afio, la Fundacion Americana de Lupus desarroll6 el programa
"Fortalecimiento de las Organizaciones de Pacientes de Lupus por todo el Mundo™ para formar el
Panel Asesor Internacional compuesto por representantes de asociaciones de Lupus en ocho paises
representativos de los cinco continentes. En el afio 2003, la Federacion Americana de Lupus,
establecio el "Programa de Cohesion de la Sensibilizacion y Divulgacion en todo el Mundo sobre
Lupus”. El objetivo de este nuevo programa era fortalecer las actividades globales
gubernamentales en contra del Lupus, apoyar la investigacion sobre la enfermedad, y extender los
servicios de salud y educacion. El 10 de mayo de 2004, se presentd por primera vez, globalmente,
la iniciativa de designacion del Dia Mundial del Lupus (World Lupus Day), durante una rueda de
prensa, en el VII Congreso Internacional de Lupus Eritematoso Sistémico y otras Enfermedades
Relacionadas, en la Ciudad de Nueva York. Actualmente, la programacion de "EI Dia Mundial del
Lupus" esta bajo la direccion de un Comité Organizador Internacional formado por 11 personas,
que representan 21 paises de multiples continentes. Este comité tiene como norte mejorar los
servicios de salud ofrecidos a los pacientes, aumentar la investigacion sobre las causas del Lupus,
trabajar para hallar su cura, mejorar el diagndstico y el tratamiento, y obtener mejores estudios
epidemiolégicos sobre el impacto global de la referida enfermedad. Al declarar oficialmente el 10
de mayo como el "Dia de Concienciacién sobre el Lupus”, Puerto Rico se une a la celebracion del
Dia Mundial del Lupus. De dicha manera fortaleceremos el conocimiento y sensibilizacién sobre
el aumento en la poblacién de pacientes de Lupus.

Decrétase por la Asamblea Legislativa de Puerto Rico:

Articulo 1. —[1 L.P.R.A. 8 5267 Inciso (a)]

Se declara el dia 10 de mayo de cada afio como el "Dia de Concienciacién sobre el Lupus",
para promover la sensibilizacion y educacion acerca de esta enfermedad cronica que afecta a miles
de puertorriquefios.

Articulo 2. —[1 L.P.R.A. 8 5267 Inciso (b)]

El Departamento de Salud del Estado Libre Asociado de Puerto Rico, mediante la Division de
Prevencion y Control de Enfermedades Cronicas de la Secretaria Auxiliar para la Promocion de la
Salud, creada mediante la Orden Administrativa numero 179 del 15 de enero del 2003, tendra a su
haber la coordinacion y celebraciéon de actividades que promuevan la concienciacion de los
ciudadanos sobre el Lupus.
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Articulo 3. — [1 L.P.R.A. § 5267 Inciso (c)]

El Departamento de Salud y los municipios, brindaran apoyo, ya sea en la otorgacion de permisos
0 recursos econémicos (dentro del presupuesto disponible) a aquellas organizaciones sin fines de
lucro dedicadas a ofrecer ayuda a los pacientes de Lupus o a sus familias, para la realizacion de
actividades educativas que promuevan la concienciacion social sobre esta enfermedad.

Articulo 4. — Esta Ley entrard en vigor inmediatamente después de su aprobacion.

Nota. Este documento fue compilado por personal de la Oficina de Gerencia y Presupuesto del Gobierno de
Puerto Rico, como un medio de alertar a los usuarios de nuestra Biblioteca de las ultimas enmiendas aprobadas
para esta Ley. Aunque hemos puesto todo nuestro esfuerzo en la preparaciéon del mismo, este no es una
compilacidn oficial y podria no estar completamente libre de errores inadvertidos; los cuales al ser tomados en
conocimiento son corregidos de inmediato (email: biblioteca OGP). En el mismo se han incorporado todas las
enmiendas hechas a la Ley a fin de facilitar su consulta. Para exactitud y precision, refiérase a los textos originales
de dicha ley y a la coleccién de Leyes de Puerto Rico Anotadas L.P.R.A.. Las anotaciones en letra cursiva y entre
corchetes afiadidas al texto, no forman parte de la Ley; las mismas solo se incluyen para el caso en que alguna ley
fue derogada y ha sido sustituida por otra que esta vigente. Los enlaces al Internet solo se dirigen a fuentes
gubernamentales. Los enlaces a las leyes enmendatorias pertenecen a la pagina web de la Oficina de Servicios
Legislativos de la Asamblea Legislativa de Puerto Rico. Los enlaces a las leyes federales pertenecen a la pagina web
de la US Government Publishing Office GPO de los Estados Unidos de Norteamérica. Los enlaces a los
Reglamentos y Ordenes Ejecutivas del Gobernador, pertenecen a la pagina web del Departamento de Estado del
Gobierno de Puerto Rico. Compilado por la Biblioteca de la Oficina de Gerencia y Presupuesto.

Véase ademas la Version Original de esta Ley, tal como fue aprobada por la Legislatura de Puerto Rico.

= = = Verifique en la Biblioteca Virtual de OGP la Ultima Copia Revisada (Rev.) para esta compilacién.

Ir a: www.ogp.pr.gov =| Biblioteca Virtual || Leyes de Referencia—DIAS DE CONCIENCIACION (SALUD)]
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