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ADA, DNI N° 18.819.464, en su caracler de Secretario. ambos en

nombre y representacion de la “ASOCIACION CIVIL RESILIENTES TDFE”;

entidad sin fines de lucro, y debidamente constituida con personerfa juridica en
fecha 17 de Noviembre de 2016. bajo la Disposicién N° 377/2017. con sede
social en Pasaje N° 1071 de la ciudad de Ushuaia, conjuntamente con los abajo
firmantes (PACIENTES CON FIBROMIALGIA). nos presentamos ante
ustedes y muy respetuosamente, venimos a solicitar se tenga presente, se analice
y consecuentemente se sancione ¢l proyecto de LEY, reconociendo la patologia
de FIBROMIALGIA como una enfermedad. en virtud de la demanda social
existente en la provincia. Conforme a los fundamentos que seguidamente se

expondran.

INTRODUCCION Y FUNDAMENTOS

La Fibromialgia (FM) y el Sindrome de Fatiga
Crénica o Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM) son dos enfermedades
diferentes, pero con una forma de presentacion y sintomas similares, de
diagndstico clinico. Ambas son enfermedades de causa desconocida, crénicas y
sin cura en la medicina actual que ticnen efectos invalidantes para el trabajo v las
tareas cotidianas extremadamente negativos en la esfera laboral, social, familiar y
economica de quienes las sufren. Los tratamientos actuales se limitan, con escaso

éxito. a aliviar los sintomas de ambas patologias.

Tanto la Fibromialgia (FM) como el Sindrome de Fatiga
Cronica o Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM) afectan especialmente a las
mujeres. en proporciones que van de 21 mujeres por cada hombre, en el caso de la

Fibromialgia, a 9 mujeres por cada varon si hablamos del SFC/EM.

La Fibromialgia (FM) es una enfermedad que se
caracteriza por el dolor crénico que los pacientes localizan en diferentes partes
del aparato locomotor. Fstos presentan con frecuencia una hipersensibilidad al
dolor que se manifiesta al presionar en maltiples puntos del cuerpo, ademas del

dolor, otros sintomas que acompaiian comtnmente a la enfermedad son la fatiga
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mtensa. alteraciones del suefio. parestesias en extremidades. depresion. ansiedad.,
rigidez articular. cefaleas y sensacion de tumefaccion en distintas partes del
cuerpo. A la complejidad de la enfermedad se suelen ver los efectos secundarios
de los medicamentos con los que se trata. y muy frecuentemente, la presencia de

otras patologias.

Desde el afio 1992 la Fibromialgia estd reconocida
como enfermedad por la Organizacion Mundial de la Salud y es clasificada
dentro de los reumatismos con el codigo M79.7 en la Clasificacion

Internacional de Enfermedades (CIE-10).

Se estima que en Argentina afecta aproximadamente dos
millones de personas de la poblacion general mayor de veinte afios de edad, entre

el 10y el 17% de los pacientes presentan una forma severa de la enfermedad.

El Sindrome de Fatiga Cronica o Encefalomielitis
Miélgica (SFC/EM) es una enfermedad neuroldgica grave, compleja v debilitante
caraclerizada por una fatiga intensa, tanto fisica como mental, que no ha dado
efectividad el reposo y a veces empeora con actividad fisica o mental. Ademas
suelen acompatiar a la enfermedad sintomas como debilidad en las piernas.
dolores musculares y articulares, deterioro de la memoria y la concentracion,
intolerancia a los olores, insomnio. distorsiones visuales, intolerancia a los raidos,
a la luz, trastornos del habla, trastornos en las funciones ejecutivas v una

o

lentisima recuperacion a los esfuerzos.

El Sindrome de Fatiga Cromica o Encefalomielitis
Mialgica (SFC/EM) esta clasificada con el cédigo G93.3 en la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE-10) de la Organizacion Mundial de la

Salud.

En Argentina alrededor entre ¢l 0,2% v el 0,5% de la

poblacion general sufre SFC/EM.

Aproximadamente el 25% de los pacientes presentan una
forma muy severa de la enfermedad. I'n su forma mas severa es un trastorno

devastador, complejo y altamente invalidante.

La falta de informacion sobre la Fibromialgia v el

Sindrome de Fatiga Cronica o Encefalomielitis Midlgica provoca que en muchos
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incomprension e incredulidad en su red de contencion social, en especial en el
marco de las relaciones laborales. A esta incomprension generalizada. incluso
entre los profesionales sanitarios, se suma la falta de un centro de atencion
especializado para la deteccion de esta patologia. Hoy en dia las personas
enfermas de FM y SFC/EM se enfrentan. ademas de a las dificultades diarias
inherentes de la enfermedad, es dificil conseguir el reconocimiento de un grado
de minusvalia, solicitar ayudas a la dependencia o al solicitar prestaciones
econdémicas derivadas de los distintos grados de incapacidad permanente y, en su

caso, de lesiones permanentes no invalidantes.

En la actualidad los pacientes de fibromialgia tienen
dificultades para llegar a un diagnoéstico definitivo. esto puede estar relacionado a
diversas causas. infraevaluacion del dolor por parte de los profesionales, debido a
que estas patologias son de deteccion clinica. falta de recursos (contencién al
paciente, escucha activa. escalas, cuestionarios). Tratamiento insuficiente y a
veces erroneos por parte de algunos profesionales, déficit de informacion v
comunicacion, cultura pasiva en los pacientes v en la poblacién general sobre el
abordaje del dolor. La necesidad de coordinacion de la atencion prestada por

distintos profesionales.

La Creacion del Programa Provincial De Prevencion,
Tratamiento y Asistencia de La Fibromialgia (FM) y el Sindrome de Fatiga
Cronica o Encefalomiclitis Mialgica (SFC/EM) tiene como objetivo el abordaje
interdisciplinario. para la elaboracion de un correcto diagnostico, va que esta es la
puerta de entrada del paciente a la asistencia sanitaria. Dentro del marco del
mismo se llevaran adelante las medidas necesarias para crear Centros de atencion
especializados para el tratamiento de dichas patologias. Estos estaran
conformados por equipos interdisciplinarios de profesionales de la salud,
integrado por psiquiatras. psicélogos. clinicos. kinesiologos. reumatédlogos.
neurologos. trabajadores sociales. terapeutas ocupacionales. terapeutas cognitivos

conductuales, fonoaudiologos. nutricionistas. neuro-rehabilitacion, entre otros.

Es necesario que los profesionales que integren el
programa tengan conocimientos especificos sobre el diagnostico y tratamiento de
estas patologias. para ello se dispondra los medios adecuados para la realizacion.

de cursos de actualizacion y especializacion de conocimientos con respecto a la
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Fibromialgia y el Sindrome de Fatiga Cronica ~Encefalomielitis Midlgica, con el
objetivo de que los médicos de atencion primaria tengan los conocimientos, para
poder diagnosticar y para derivar a los pacientes a los especialistas

correspondientes.

Ejecutandose en efectores sanitarios de Salud Publica a
designar por el gobierno de TIERRA DEL Fuego, A.¢..A.S.. debiendo garantizar
la accesibilidad y gratuidad de los mismos, y en la Obra Social de Empleados

Pablicos.

Uno de los objetivos principales de este programa es
elaborar un plan terapéutico seguin el grado de afectacién de cada paciente a cargo
del equipo interdisciplinario. Mediante este se proporcionard a las personas
afectadas de estas patologias los elementos complementarios (bastones . sillas de
ruedas, etcétera), técnicas y cuidados auxiliares necesarios para facilitar su
adaptacion en la vida cotidiana, fisioterapia, ¢jercicios de rehabilitacion. terapias
complementarias (terapias cognitivas-conductuales. mindfulness, kinesiologia,

terapia ocupacional, musicoterapia ) o la medicacion especializada.

El Programa Provincial de Prevencion, Tratamiento y
Asistencia de La Fibromialgia (FM) y el Sindrome de Fatiga Cronica o
Encefalomielitis Midlgica (SFC/EM)™ poseera la facultad para expedir certificado
médico, con validez para ser presentados en instituciones laborales de gestion
publica o privada como Unico organo de autoridad, una vez diagnosticado el

paciente.

Por los motivos expuestos es que solicito a este

Honorable Cuerpo. apruebe el siguiente proyecto de ley.

Ushuaia, Provincia de Tierra del Fuego A.e LA.S., 15 de

Noviembre del 2018 .-

LA LEGISLATURA DE LA PROVINCIA DE
TIERRA DEL FUEGO, A.e..A.S. SANCIONAN CON FUERZADELE Y:

FIBROMIALGIA

Art. 1: Créase en la Provincia de Tierra del Fuego,
Antartida e Islas del Atlantico Sur. el Programa Provincial de Prevencion.

Tratamiento y Asistencia de La Fibromialgia (FM) v ¢l Sindrome de Fatiga

v
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socio-laboral. economica y de la salud, a todos aquellas personas que tengan

sintomas de estas patologias. posibilitando su tratamiento y debida informacion.

Art. 2: Disponer de Centros regionales de atencion
especializado para el tratamiento y la investigacion de la Fibromialgia v el
Sindrome de Fatiga Cronica —Encefalomielitis Midigica, asi como de otras
enfermedades relacionadas. ejecutandose en efecto sectores sanitarios de salud
Pablica a designar por el gobierno de la provincia. que la Autoridad de
Aplicacion considere competente. Debiendo garantizar la accesibilidad vy

gratuidad de los mismos, y en la Obra Social de Empleados Pablicos.

Art.  3: El Programa Provincial de Prevencion,
Tratamiento y Asistencia de La Fibromialgia (FM) y el Sindrome de Fatiga
Crénica o Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM) los objetivos son: a) Debera
formar un equipo interdisciplinario de profesionales de la salud. integrado por
psiquiatras, psicélogos. clinicos. kinesidlogos., reumatélogos, neurdlogos.
trabajadores sociales, y todos aquellos profesionales que la Auwtoridad de
Aplicacion crea conveniente. los cuales aportaran en lo que cada uno compete
para llevar a cabo la terapéutica correspondiente b) Tograr objetivos de las
consultas Conocer la clasificacion clinica y / o la evolucion clinica del paciente a
través de la anamnesis y el examen fisico completo. Fortalecer la empatia en la
relacion médico / paciente y con el resto de los profesionales que conforman el
grupo de salud que cuida del paciente. Indagar sobre el futuro cumplimiento de la
terapia. educar en efectos adversos o colaterales v sobre otros medicamentos
prescriptos. Tomar decisiones terapéuticas de acuerdo a la evolucion clinica del
paciente y elaborar un plan segin ¢l grado de afectacidon. Realizar educacion en
salud. Fijar los controles médicos posteriores v pruebas de diagndsticos que
deban solicitarse. ¢) Elaborar un plan terapéutico segin el grado de afectacion de
cada paciente. d) El equipo interdisciplinario una vez diagnosticada la patologia
debera llevar a cabo un registro de los afectados por la enfermedad. cumpliendo
con la legislacion vigente de proteccion de datos personales. e) Proporcionard a
las personas afectadas de estas patologias los elementos complementarios
(bastones. sillas de ruedas, etcétera), téenicas v cuidados auxiliares necesarios
para facilitar su adaptacion en la vida cotidiana, fisioterapia, ejercicios de

rehabilitacion. terapias complementarias (terapias  cognitivas-conductuales,
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mindfulness, kinesiologia, terapia ocupacional. musicoterapia) v medicacion

especializada.

Art. 4: El Poder Ejecutivo y la Autoridad de Aplicacion
dispondran los medios adecuados para la realizacién, por parte de todos los
profesionales de la salud en ejercicio, médicas de control: de cursos de
actualizacion y especializacion de conocimientos con respecto a la Fibromialgia y
el Sindrome de Fatiga Crénica —~Encefalomielitis Midlgica. con el objetivo de que
los médicos de atencidn primaria tengan los conocimientos, capacidad v autoridad
para poder diagnosticar un posible cuadro de estas enfermedades. v en caso

contrario. para derivar a los pacientes a los especialistas correspondientes.

Art. 5: Otorgar al equipo interdisciplinario del Programa
Provincial De Prevencion, Tratamiento y Asistencia de La Fibromialgia (FM) v el
Sindrome de Fatiga Cronica o Encefalomielitis Midlgica (SFC/EM) la facultad
para expedir certificado médico con validez para ser presentados en instituciones
laborales de gestion piblica o privada como Unico drgano de autoridad, una vez

diagnosticado el paciente.

Art. 6: La Autoridad de Aplicacion realizara a través del
Programa Provincial De Prevencion, Tratamiento y Asistencia de La Fibromialgia
(FM) y el Sindrome de Fatiga Cronica o Encefalomielitis Mialgica (SFC/EM),
campanas de difusion. concientizacion y su posibilidad de tratamiento efectivo y
factores de riesgo. invitando a la sociedad en general a realizar consultas
tempranas mediante el equipo interdisciplinario a cargo del programa en los

efectos designados en el articulo dos.

Art. 7. El Ministerio de Salud. Desarrollo Social 'Y
Deportes 0 en su futuro la autoridad que lo reemplace. arbitrara los medios para la
creacion del “Programa Provincial de Prevencion. Tratamiento y asistencia a la
Fibromialgia (FM))} y el Sindrome de Fatiga Cronica - encefalomielitis Mialgica
(SFC/EM)™.

Art. 8: Los gastos del siguiente programa seran incluidos
en la partida presupuestaria de la Autoridad de Aplicacion. Ministerio de Salud,

Desarrolto Social vy Deportes.
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para todos los ciudadanos sin cobertura social y con los afiliados de las obras

sociales, hasta que la enfermedad sea reconocida por su obra social.

Art. 10: El Poder Ejecutivo dispondra de treinta (30) dias

para reglamentar la presente Ley.

Art. 11: De forma.

residente De La Nsociacién Resilientes
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