INICIATIVA DE DECRETO POR EL QUE SE DECLARA LA SEGUNDA SEMANA DEL MES DE
MAYO DE CADA ANO “SEMANA PARA LA VISIBILIZACION DEL LUPUS Y LAS
ENFERMEDADES AUTOINMUNES”, A CARGO DE LA DIPUTADA ANA ERIKA SANTANA
GONZALEZ, DEL GRUPO PARLAMENTARIO DEL PVEM

La suscrita, diputada Ana Erika Santana Gonzalez, integrante del Grupo Parlamentario del
Partido Verde Ecologista de México de la LXVI Legislatura de la Camara de Diputados del
honorable Congreso de la Unién, con fundamento en lo dispuesto en los articulos 71,
fraccion Il, de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos; y 6, numeral T,
fraccion I, 77, numeral 1, y 78 del Reglamento de la Camara de Diputados, somete a la
consideracion de esta soberania la presente iniciativa con proyecto de decreto por el que se
declara la segunda semana de mayo de cada ano como la “Semana para la Visibilizacion del
Lupus y las Enfermedades Autoinmunes”, con base en la siguiente

Exposicion de Motivos

El diagndstico oportuno constituye uno de los principales retos de salud publica en materia
de enfermedades cronicas y autoinmunes. La falta de detecciéon temprana conlleva
consecuencias graves, tanto clinicas como sociales, debido al retraso en el inicio del
tratamiento, el agravamiento de los sintomas y el sufrimiento prolongado de las personas
afectadas. En el caso de las enfermedades autoinmunes -y particularmente del lupus
eritematoso sistémico (LES)- la situacion reviste especial gravedad, pues se trata de
padecimientos poco conocidos, de prevalencia relativamente baja y con gran
heterogeneidad clinica, lo que dificulta su diagndstico y manejo integral.

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), existen mas de 60
enfermedades autoinmunes reconocidas, cuya prevalencia global combinada oscila entre 3
y 5 por ciento de la poblacion mundial, y cuya etiologia se asocia a factores genéticos,
hormonales y ambientales interrelacionados.?2Sin embargo, investigaciones recientes del
National Institute of Allergy and Infectious Diseases (NIAID) y revisiones publicadas
en Naturey Frontiers in Immunology sehalan que el numero de enfermedades
autoinmunes podria superar las 100 a 150 entidades clinicas, dada la expansion de los
criterios inmunologicos y la identificacion de nuevos sindromes inmunomediados.®

En América Latina, la prevalencia del lupus eritematoso sistémico se estima entre 20 y 70
casos por cada 100 mil habitantes, siendo las mujeres 90 por ciento de los casos,
especialmente en edad reproductiva*lLa complejidad diagndstica y la escasez de
especialistas agravan la desigualdad en la atencion: en México se registran alrededor de mil
100 reumatdlogos activos, de los cuales apenas 100 se especializan en reumatologia
pediatrica, cifra inferior a la recomendacion de la OMS de al menos un especialista por cada
100 mil habitantes® En ese marco, en México existe ademas una distribucion desigual y
deficitaria de médicos reumatdlogos, concentrada principalmente en las entidades
federativas de Ciudad de México, Nuevo Leon y Jalisco,lo que genera una marcada
inequidad regional en la atencion de enfermedades reumatologicas. Asimismo, la
formacion y recertificacion de especialistas continda siendo limitada y que persisten
grandes brechas en cobertura, afectando particularmente a los estados del sur y del centro
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del pais, donde la falta de acceso a atencion especializada dificulta el diagnostico temprano
y el tratamiento oportuno de enfermedades autoinmunes como el lupus eritematoso es
limitada.

Uno de los mayores retos de estas enfermedades en nuestro pais es el diagnostico tardio
que puede llegar a ser de hasta seis anos”razén por la cual son padecimientos
considerados raros y dificiles de diagnosticar, puesto que, por ejemplo, el lupus tiene mas de
100 manifestaciones clinicas diferentes y mas de 100 distintas manifestaciones serologicas
en el laboratorio,lo que la convierte en la enfermedad mas heterogénea y mas compleja
dentro de las autoinmunes sistémicas.® En el lupus el sistema inmunitario del cuerpo ataca
sus propios tejidos y 6rganos de manera impredecible, causando inflamacién y danos
diversos. Puede afectar a distintos sistemas y érganos del cuerpo, incluso las articulaciones,
la piel, los rinones, las células sanguineas, el cerebro, el corazén y los pulmones. Mas de la
mitad de las personas que la padecen desarrollan dano permanente en diferentes 6rganosy
sistemas.?® (Ver Figural).
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Figura 1. Incidencia, factores de riesgo y principales sintomas del lupus
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Fuente: Infografia sobre el lupus elatorada por MSP (2022) para Medicina y Salud Pablica.!

Las investigaciones mas recientes a nivel mundial sefalan que el desarrollo del Lupus
eritematoso sistémico resulta de la interaccion compleja entre factores genéticos,
hormonales y ambientales, aunque aun no se define con certeza su origen.® Aunque no
existe una cura definitiva para esta enfermedad, se dispone de tratamientos que permiten
su control y mejoran la calidad de vida de quien la padece." La causa exacta del lupus no
esta establecida y, por el momento, no existe cura para este padecimiento, el cual afecta
con mayor frecuencia a mujeres jovenes; sin embargo, también puede presentarse en
hombres, ninos y personas de mayor edad.”?

Las enfermedades autoinmunes constituyen un reto creciente para la salud publica, no solo
por su numero sino por su impacto social y clinico: la Organizacion Mundial de la Salud
estimo que existen mas de 60 enfermedades autoinmunes con etiologia demostrada o
fuertemente sospechada y calculd una prevalencia combinada de entre 3y 5 por ciento de
la poblacion general® Estudios recientes indican que esta cifra podria ser audn mayor:
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revisiones especializadas sefalan que actualmente se reconocen al menos 80 entidades
distintas™®y que algunas estimaciones hablan de mas de 100-150 enfermedades
autoinmunes™® Esta amplitud y diversidad de condiciones -desde enfermedades
relativamente frecuentes como la Artritis reumatoide o el Lupus eritematoso sistémico
hasta formas raras— demandan politicas publicas y marcos legales que reconozcan el
caracter colectivo de este conjunto de enfermedades y garanticen su visibilidad, registro y
atencion integral.

Estas estimaciones evidencian que el lupus y las demas enfermedades autoinmunes
representan una problematica estructural de salud publica, que exige acciones normativas
dirigidas a la deteccion temprana, la capacitacion médica especializada y la creacion de
registros nacionales y estatales que permitan cuantificar, investigar y atender integralmente
a quienes viven con estas enfermedades. Por ejempilo, el articulo “Barriers and facilitators
associated with diagnostic and treatment delays in lupus in the Global South and North: a
systematic review of qualitative and mixed methods studies”, evidencia coémo los
contextos estructurales, culturales y sanitarios determinan el acceso al diagndstico y
tratamiento oportuno del lupus. Su lectura permite observar las desigualdades que
persisten entre el Norte y el Sur global —particularmente en Ameérica Latina-, donde la
fragmentacion del sistema de salud, el estigma social y la falta de especialistas constituyen
barreras persistentes (Ver Figura 2).

En este sentido, el estudio refuerza la urgencia de visibilizar el lupus en la region y en
México, no solo como una enfermedad clinica, sino como un problema de justicia social y de
derecho a la salud que requiere politicas publicas especificas, formacion médica continua y
campanas de concientizacion sostenidas. Como puede observarse, la Figura 2 muestra las
barreras y facilitadores asociados con los retrasos en el diagndstico y tratamiento del lupus,
como factores que dificultan y los favorecen el acceso oportuno al diagndstico y tratamiento
de esta enfermedad, comparando las experiencias entre el Norte Global y el Sur Global,
entre los que se encuentran la invisibilizacion y la invalidacion del paciente derivados del
desconocimiento del LES.!®
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Figura 2. Desigualdades globales en salud asociadas con los retrasos en el
diagnostico y tratamiento del lupus
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Fuente: Manrique de Lara, A, Colmenares-Roa, T., Athig, L., Fuentes-Silva, Y., Cadena-Trejo,
C., Ramirez-Flores, M. F., Gastelum-Strozzi, A, Quintana, R, Pons-Estel, B. A, & Pelaez-
Ballestas, | (2025). Barriers and facifitators associated with diagnostic and treatment delays in
lupus in the Global South and North: A systematic review of qualitative and mixed methods studies,
Rheumatology International, 45(121). hitps:/idoi.org/10.1007/s00296-025-05875-7

Aunado a estas barreras vinculadas con la invisibilizacidon, las enfermedades autoinmunes
presentan con frecuencia un desafio diagndstico importante: muchas personas
experimentan sintomas inespecificos o seculares que no reconocen como parte de un
sindrome autoinmune definido, lo que impide que puedan autodiagnosticarse con
fiabilidad o identificar que sus padecimientos tienen un nombre, un tratamiento especifico
O una ruta clinica de seguimiento” En el caso del Lupus eritematoso sistémico -
enfermedad autoinmune compleja, multisistémica y crénico-degenerativa— el reto se
agrava aun mas, dado que afecta multiples 6rganos y aparatos y puede manifestarse de
mManeras variables, tanto en mujeres jovenes como en hombres, nifos o personas adultas
mayores.’®
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Aunque el prondstico de las enfermedades autoinmunes ha mejorado notablemente en las
ultimas décadas gracias a avances terapéuticos y una mayor comprension médica, estas
condiciones siguen siendo potencialmente graves, especialmente en poblaciones con
vulnerabilidad socio-econdmica, donde los determinantes sociales de la salud limitan el
acceso a diagnostico temprano, tratamiento adecuado y seguimiento especializado.”

Problematica desde la perspectiva de género

De acuerdo con Hablemos de Lupus,?® 90 por ciento de las personas que viven con lupus
son mujeres, principalmente son mujeres en edad productiva. La mayoria de las personas
con lupus desarrollan la enfermedad corresponden a las edades entre los 15 y los 44
anos.? Las investigaciones mas recientes demuestran que el Lupus eritematoso sistémico
(LES) afecta principalmente a mujeres, con una relacion mujer-hombre de
aproximadamente 10 a 1 en edad reproductiva, aunque esta proporcion se reduce en los
casos de inicio pediatrico o en edades avanzadas.?

Estudios y revisiones derivadas confirman que en el lupus pediatrico la relacion mujer-
hombre se aproxima a 8 a2 —es decir, alrededor de 80 por ciento de los casos corresponden
a ninas o adolescentes—. % Ver Figura 3.

Figura 3. Distribucién por sexo y rangos de edades en LES
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Fuente: Centro de Estudios Transdisciplinarios Athie-Calleja por los Derechos de las
Personas con Lupus (CETLU). (2025). Distribucion por sexo en lupus pedialrico. Elaborado
con base en Benseler ef al, 2012; y GLADEL & Hablemos de Lupus, 2023.

Ademas, se ha observado que ciertos grupos étnicos, en particular mujeres de ascendencia
africana?* hispana/latina y mestiza, presentan una mayor incidencia, una manifestacion
mas severa de la enfermedad y peor prondstico.? El inicio suele producirse entre los 17 y los
35 anos de edad; mas de la mitad de las personas diagnosticadas llegan a desarrollar dano
permanente en érganos y sistemas diversos, lo que subraya la naturaleza multisistémica,
cronica e incurable de este padecimiento.?®
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Debe destacarse que las enfermedades autoinmunes, y en particular el lupus eritematoso
sistémico (LES), enfrentan una grave falta de atencidn institucional derivada, en gran
medida, de |la ausencia de informacién epidemioldgica confiable. En México no existe un
censo nacional ni registros estatales actualizados que permitan dimensionar su prevalencia,
distribucion territorial o caracteristicas sociodemograficas, lo cual impide construir una
cartografia epidemiolégica que oriente adecuadamente la investigacion cientifica y la
planeacion de politicas publicas.

En consecuencia, cualquier intento de politica publica en la materia se basa
necesariamente en estimaciones provenientes de estudios académicos y clinicos aislados,
gue calculan para México una prevalencia entre 41.65 y 54.47 casos por cada 100 mil
habitantes (0.041-0.054 por ciento).2” Ademas, se reconoce un subregistro considerable de
personas diagnosticadas, lo que sugiere que la carga real de la enfermedad podria ser
significativamente mayor. Esta situacion resulta aun mas preocupante si se considera que
existen alrededor de 100 enfermedades autoinmunes reconocidas a nivel mundial, muchas
de ellas subdiagnosticadas y sin registro oficial.282°

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una de las enfermedades autoinmunes mas
frecuentes y, al mismo tiempo, una de las mas complejas. No existen dos pacientes iguales:
su expresion clinica varia de una persona a otra, lo que hace que su diagndstico y
tratamiento sean particularmente dificiles y requieran la intervencion de profesionales con
experiencia en su manejo, asi como la colaboracion interdisciplinaria de diversas
especialidades médicas para lograr una atencién integral y oportuna. Aunado a ello, las
personas que viven con lupus eritematoso sistémico presentan con frecuencia
comorbilidades autoinmunes y reumatoldogicas adicionales, lo que incrementa Ila
complejidad de su atencion clinica. Estudios epidemiolégicos han documentado una
elevada asociacion con tiroiditis de Hashimoto e hipotiroidismo, en especial en mujeres
jovenes.3°

Asimismo, se ha reportado la coexistencia con sindrome de Sjégren, que afecta entre un 14
y 18% de las personas con LES (Vitaliet al, 2002).3' Otros trastornos frecuentes son el
sindrome de Raynaud, presente en hasta 30 por ciento de los pacientes,3? y condiciones de
dolor crénico como la fibromialgia, que puede coexistir en 20 a 30 por ciento de los
casos.®® De igual forma, las enfermedades musculo-esqueléticas como la artritis y la artrosis
se encuentran comunmente reportadas como comorbilidades en cohortes internacionales
de lupus (Durcan et al., 2015) .34

Estas asociaciones clinicas subrayan la necesidad de una mayor visivilizaciéon y un enfoque
multidisciplinario que considere no solo el manejo del LES, sino también de sus multiples
enfermedades concomitantes. De manera especifica, la encuesta nacional llevada a cabo
por el Centro de Estudios Transdisciplinarios Athié-Calleja por los derechos de las personas
con lupus A.C. (Cetliu), de noviembre de 2024 a spetiembre 2025, permite identificar siete
sesgos sociales consecuencia de la invisibilidad y desconocimiento de estas enfermedades
(Ver Figura 4).
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Figura 4. Principales sesgos sociales derivados del

desconocimiento del LES
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Fuente: Elaboracidn Cetlu A.C. (2025) con base en Calleja Macedo, E. & Athié, L.

(2023). 'n search of a Law for the Rights of Peaple with Lupus in Mexico: Identifying
discrimination, inegurties, and community pathways [Resumen Mo, 204). Annals of the
Rheumatic Diseases, 84(Supl. 1), D204. EULAR 2025 Congress.

En este contexto, resulta imperativo visibilizar la existencia de las enfermedades
autoinmunes, en particular del lupus, tanto entre la poblacion como dentro de las
instituciones de salud. La ausencia de un censo nacional, la escasez de especialistas y la falta
de atencidn a las poblaciones con menores recursos configuran una situacion estructural de
desatencion que perpetua la desigualdad y el subregistro de estas enfermedades.

Por ello, la presente iniciativa propone establecer la segunda semana del mes de mayo de
cada ano como la “Semana Nacional para la Visibilizacion del Lupus y las Enfermedades
Autoinmunes”, como un acto fundante de reconocimiento publico, orientado a promover la
sensibilizacion social, la educacion meédica continua y el fortalecimiento de politicas
publicas dirigidas a su diagnodstico, tratamiento y atencion integral.

Por las razones y motivos antes expuestos someto a la consideracion de esta Honorable
Soberania el siguiente proyecto de

Decreto por el que se declara la segunda semana de mayo de cada ano como la
“Semana para la Visibilizacion del Lupus y las Enfermedades Autoinmunes
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Articulo Unico . El honorable Congreso de la Unién declara la segunda semana de mayo de
cada ano como la “Semana para la visibilizacion del Lupus y las Enfermedades
Autoinmunes”.

Transitorio

Unico. E| presente decreto entrard en vigor el dia siguiente al de su publicacién en el Diario
Oficial de la Federacion.
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