CHILE

S.E.EL

VALPARAISO, 28 de agosto de 2024

RESOLUCION N° 1209

La Camara de Diputados, en sesién 69° de fecha de hoy,
ha prestado aprobacion ala siguiente

RESOLUCION

PRESIDENTE DE Considerando que:

LA REPUBLICA

Las porfirias son trastornos que resultan de un defecto
enzimético especifico en la via biogquimica de las porfirias. Los sintomas
clinicos incluyen dolor abdominal, alteraciones gastrointestinales y
manifestaciones psiquiétricas (1).

Existen variados tipos de porfiria, pero todos tienen
como origen que €l cuerpo es incapaz de producir una sustancia |lamada
Hemo. Dicha sustancia es un componente clave para la hemoglobina en las
células rojas que transportan el oxigeno por €l cuerpo.

Los problemas en la produccion de esta sustancia
pueden llevar a desarrollo de proteinas toxicas, las que a su vez pueden
generar atagues de dolores insoportables.

La porfiria aguda intermitente (PAl) es e tipo més
comun dentro de la enfermedad, 10 que quiere decir que los dolores o crisis
pueden generarse en varios dias de manera discontinua. La porfiria aguda
intermitente puede generar crisis que pueden durar horas o incluso hasta
dias.

La crisis aguda est4 provocada por situaciones que
provocan un aumento de la demanda del grupo hemo en e organismo
(determinados farmacos, estrés emocional, menstruacion, ayuno, periodos
postoperatorios, procesos intercurrentes, sustancias quimicas del tabaco, etc).
La combinacién, por un lado, del aumento en la actividad del ALA sintetasa
y, por otro, € blogueo enzimatico, dan como resultado una sobreproduccion
y acumulacion de ALA y PBG en los fluidos biol 6gicos; su relacion con los
sintomas clinicos del ataque agudo todavia permanece desconocidos. Se
caracteriza por una serie de manifestaciones neurovisceraes o
neuropsiquicas. Es un sindrome clinico de alto riesgo si no se establece €
diagnostico en las fases iniciales. El cuadro clinico suele ser confuso (a la
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porfiria aguda se le ha adjetivado como "simuladora’) (2).

Los denominados ataques o crisis que genera la
enfermedad pueden generar uno o0 més de |os siguientes sintomas:

-Dolor intenso en & abdomen, & pecho, las piernas o la

espalda.

-Problemas digestivos, como estrefiimiento, nduseas y
vomitos.

-Dolor muscular, hormigueo, entumecimiento, debilidad
o pardisis.

-Orinade color rojo o marrén.

-Cambios mentales, como ansiedad, aucinaciones o
confusion mental.

-Sentir latidos cardiacos rapidos o irregulares, [lamados
pal pitaciones.

-Problemas respiratorios.

-Presion arterial alta

-Convulsiones, entre otros.

(Ver Cuadro 1, en Anexo)

Lo cierto es que quienes padecen la enfermedad sufren
limitaciones diarias, intermitentes como el nombre de la enfermedad lo
indica, que puede conllevar la reiterada asistencia a la urgencia de centros
asistenciales para lograr controlar la crisis, ya gque la Unica manera de
controlar la situacién es mediante la hospitalizacion (3).

A mayor abundamiento, las porfirias agudas pueden
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poner en riesgo la vida de quien padece la enfermedad si |a crisis no recibe
atencion médica a la brevedad. Durante una crisis, se puede experimentar
deshidratacion por pérdida de liquidos, problemas respiratorios,
convulsiones 0 presion arterial ata. Las complicaciones a largo plazo con
ataques agudos recurrentes pueden incluir dolor prolongado, insuficiencia
renal aguda, dafio hepatico o cancer de higado (4).

Actualmente, la porfiria aguda intermitente no cuenta
con cobertura en nuestro pais, pese a existir un tratamiento que puede dar
mejor calidad de vida a quienes la padecen, es de altisimo costo y fuera del
alcance de las personas, e medicamento Givosiran (Givlaari) 189mg/ml 1
via, tiene un costo aproximado de $104.422.500, una ampolla, sin embargo,
para quienes sufren esta enfermedad se pueden requerir 3 ampollas, es decir,
mas de 300 millones de pesos.

Por 1o anterior, urge que sea incluida en la ley Ricarte
Soto con esto salvar la vida de quienes hoy viven agobiados y en la
incertidumbre por la porfiria agudaintermitente.

LA CAMARA DE DIPUTADOS RESUEL VE:

Solicitar a S. E & Presidente de la Republica que
instruya alos Ministros de Hacienday Salud pararealizar |as investigaciones
y estudios necesarios destinados a gestionar la incorporacién de la porfiria
aguda intermitente (PAI) en laLey Ricarte Soto.

Lo que me corresponde poner en conocimiento de V .E.

DiosguardeaV.E.,

ERIC AEDO JELDRES
Segundo Vicepresidente de la Camara
de Diputados



JUAN PABLO GALLEGUILLOS
JARA
Prosecretario accidental de la Camara
de Diputados



Anexo
Notas:

1)ELIZALDE M, Catalina Renata et al. Porfiria aguda intermitente con debut en el
puerperio. Rev. chil. obstet. ginecol. [online]. 2019, vol.84, n.2 [citado 2024-03-12],
pp.151-157. Disponible en:
http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0717-
75262019000200151&Ing=es&nrm=iso . ISSN 0048-766X .
http://dx.doi.org/10.4067/S0717-75262019000200151 .

2) Informacion disponible en el siguiente link: https://unionporfiriachile-
cl.webnode.cl/crisis-porfirica-aguda/

3) Informacion disponible en el siguiente link: https://www.porfiria.org/las-
porfirias/tratamiento/

4) Informacion disponible en el siguiente link: https://unionporfiriachile-
cl.webnode.cl/crisis-porfirica-aguda/

Cuadro 1:
Ritmo cardiaco Intenso dolor abdominal
elevado sin explicacién
Sintomas_, Nauseasy
neurolégicos kil
Orinaoscura Dolor de espalda

cuando se expone alaluz

Fuente:_https://www.porfiria.org/portada-video/
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