LA LEGISLATURA DE LA PROVINCIA DE ENTRE RÍOS

SANCIONA CON FUERZA

DE LEY:

Detección y Tratamiento de la Fibrosis Quística – Programa Provincial
ARTÍCULO 1:
Objeto: En cumplimiento de la Ley Nacional N° 26.279 y Ley Provincial N° 9.840, la presente Ley dispone, la obligatoriedad de atención para la Detección Neonatal, el Tratamiento posterior y el Seguimiento cuidadoso, del niño o niña al nacer y durante la vida del paciente afectado, en todo el territorio de la Provincia de Entre Ríos.

ARTÍCULO 2:
La atención se realizará en establecimientos públicos dependientes del Estado Provincial en los casos de pacientes que no tuvieren protección social y por las Obras Sociales de seguridad social o privadas que tienen autorización en la Provincia de cobertura para sus afiliados.

ARTÍCULO 3:
Autoridad de Aplicación: Será el Ministerio de Salud, el que deberá captar a través de la Pesquisa Neonatal según el “Programa Juan” que rige actualmente, el que se lleva a cabo en el Hospital de Niños “San Roque”. Como así también, deberá seguir el control del tratamiento en cada paciente, según los casos asentados y registrados de los mismos, sin límites de edad, a través del Programa Fibrosis quística, creado a tal fin.

ARTÍCULO 4:
Programa Provincial de Fibrosis Quística: La Autoridad de Aplicación, creará un Programa de Fibrosis Quística, en el cual, se llevarán a cabo las acciones de registración de pacientes, las condiciones socio-económicas y ambientales de los mismos, desde la detección en la Pesquisa Neonatal, el tratamiento y atención de cada paciente, durante la vida del mismo. Este Programa, permitirá la obtención de datos para llevar el seguimiento de cada paciente, la investigación y las estadísticas de la patología enunciada. Todo ello, independientemente, de otros programas de contención que al mismo le hayan conferido.

ARTÍCULO 5:
El Programa de Fibrosis Quística (PFQ), entre sus funciones, deberá:

1. relevar el control estadístico de la Provincia, 
2. prestar colaboración científica y técnica a las entidades sanitarias públicas, privadas y Ongs, 
3. coordinar y planificar las acciones, para el tratamiento y control de  pacientes,

4. desarrollará programas de actualización, 

5. concertará acuerdos con entidades públicas y privadas, nacionales e internacionales, destinados a cumplir con los objetivos expuestos en la presente Ley, 

6. dispondrá la capacitación de recursos humanos, 
7. comunicará periódicamente a la población las características de la fibrosis quística, a través de los medios de información habituales que se equiparan para otras patologías,

8. y trabajar coordinadamente con las entidades científicas, asociaciones civiles y Ongs, que precedentemente a ésta Ley, vienen desarrollándose en la contención y temática de la Fibrosis Quística. 

ARTÍCULO 6:
Prestaciones: La Autoridad de Aplicación, las Obras Sociales, las Asociaciones de obras sociales regidas por leyes nacionales y las entidades de Medicina Prepaga, autorizadas en la Provincia de Entre Ríos, deberán brindar obligatoriamente las siguientes prestaciones: 

a) Considerar la prueba del Programa Neonatal, para la detección de la Fibrosis Quística como prestación de rutina para el recién nacido; 

b) Proceder a la cobertura de atención, medicamentos para la enfermedad y arbitrar las medidas necesarias para brindar la rehabilitación del enfermo de acuerdo a los parámetros clínicos establecidos para el Tratamiento de Fibrosis Quística. 

ARTÍCULO 7:
Obras Sociales: Las Obras Sociales enunciadas en la Ley Nacional N° 23.660, Artículo 1 en su texto actualizado, como así también todas aquéllas que se hayan adherido a posteriori de la norma formulada y en cumplimiento de los Artículos 16 y 19 de nuestra Constitución Provincial;   deberán obligatoriamente atender, según lo dispuesto en el artículo precedente, el tratamiento de pacientes con Fibrosis Quística, radicados en la Provincia, sin límite de edad de los mismos. 

ARTÍCULO 8:
Presupuesto: El presupuesto que demande el Programa de Fibrosis Quística, será devengado por los aportes de la Ley Nacional N° 26.279, además de los aportes del Presupuesto Provincial del Ministerio de Salud de Entre Ríos, dispuesto para la atención de programas de salud.
ARTÍCULO 9:
Reglamentación: La presente Ley, será reglamentada dentro de los noventa (90) días de su sanción y promulgación.

ARTÍCULO 10:
De forma.
FUNDAMENTOS

Señor Presidente:


Ante todo, quisiera hacer una breve reseña de la enfermedad Fibrosis Quística, que corresponde al objeto de éste Proyecto de Ley, para poder interiorizarnos en éste tema tán sensible para la comunidad del Pueblo Entrerriano.

“La fibrosis quística es una enfermedad genética hereditaria, autosómica recesiva que afecta principalmente los pulmones, y en menor medida otros órganos como son el páncreas, hígado e intestino, provocando la acumulación de moco espeso y pegajoso en estas zonas. 

Es uno de los tipos de enfermedad pulmonar crónica más común en niños y adultos jóvenes, y es un trastorno potencialmente mortal; los pacientes suelen fallecer por infecciones pulmonares bacterianas como, Pseudomonas o Staphylococcus.

Es producida por una mutación en el gen que codifica la proteína reguladora de la conductancia transmembrana de la fibrosis quística (CFTR). 

Esta proteína interviene en el paso del “ion cloro”, a través de las membranas celulares y su deficiencia altera la producción de sudor, jugos gástricos y moco. 

La enfermedad se desarrolla cuando ninguno de los dos “alelos” ("de uno para con el otro") es funcional.  Es cada una de las formas alternativas que puede tener un mismo gen, que se diferencian en su secuencia y que se puede manifestar en modificaciones concretas de la función de ese gen (producen variaciones en características heredadas como, por ejemplo, el color de ojos o el grupo sanguíneo). Se han descrito más de 1500 mutaciones para esta enfermedad, la mayoría de ellas son pequeñas mutaciones 
puntuales; que menos del 1 % se deben a mutaciones en el promotor o a reorganizaciones cromosómicas.

La FQ afecta a múltiples órganos y sistemas, originando secreciones anómalas y espesas de las glándulas exocrinas. 

La principal causa de morbilidad y mortalidad es la afectación pulmonar, causante del 95 % de los fallecimientos, sobre todo por infecciones repetidas originadas por obstrucción bronquial debida a la secreción de mucosidad muy espesa. Otros órganos afectados son el páncreas y en los varones los testículos. 

El nombre fibrosis quística hace referencia a los procesos característicos de cicatrización (fibrosis) y formación de quistes dentro del páncreas, reconocidos por primera vez en 1930. 

Los enfermos presentan una alta concentración de sal (NaCl) en el sudor, lo que permite llegar al diagnóstico mediante su análisis, realizando el test del sudor. También mediante pruebas genéticas prenatales, natales a través de Gibson y Cooke.

No existe ningún tratamiento curativo, sin embargo hay tratamientos que permiten la mejora de los síntomas y alargar la esperanza de vida. 

En casos severos, el empeoramiento de la enfermedad puede imponer la necesidad de un trasplante de pulmón. 

La supervivencia media a nivel mundial de estos pacientes se estima en 35 años, alcanzando valores más altos en países con sistemas sanitarios avanzados; por ejemplo en Canadá la duración media de la vida era de 48 años en el año 2010.

La sintomatología de la Fibrosis Quística varía en función de la edad del individuo, el grado en que se ven afectados órganos específicos, la terapéutica instituida 
previamente, y los tipos de infecciones asociadas. Esta enfermedad compromete al organismo en su totalidad y muestra su impacto sobre el crecimiento, la función respiratoria, la digestión. 
El periodo neonatal se caracteriza por un pobre aumento de peso y por obstrucción intestinal producida por heces densas y voluminosas. Otros síntomas aparecen, más tarde, durante la niñez y al inicio de la adultez. Estos incluyen retardo del crecimiento, advenimiento de la enfermedad pulmonar, y dificultades crecientes por la mala absorción de vitaminas y nutrientes en el tracto gastrointestinal.
A la mayoría de los niños se les diagnostica Fibrosis Quística antes del primer año de vida, cuando la mucosidad pegajosa que afecta pulmones y páncreas, comienza a mostrar su impacto. 
En el tracto respiratorio, esas secreciones sirven como caldo de cultivo para diversas bacterias responsables de infecciones crónicas, con deterioro progresivo y permanente del parénquima pulmonar. Conforme se agrava la condición respiratoria, los pacientes sufren hipertensión pulmonar. Por otra parte, en el páncreas, el moco obstruye el tránsito de las enzimas sintetizadas por la glándula e impide que lleguen hasta el intestino para digerir y absorber el alimento.

Se trata de una enfermedad autosómica recesiva. En su forma más común, una mutación de un aminoácido (falta una fenilalanina en la posición 508) conduce a un fallo del transporte celular y localización en la membrana celular de la proteína CFTR. 

Se han descrito más de 1800 mutaciones, siendo la mayoría de ellas pequeñas modificaciones, aunque con diferentes efectos, como cambios en el marco de lectura, cambios de aminoácidos, terminación prematura de la proteína o alteraciones en el splicing (es un empalme que suele ser significativamente más fuerte que un nudo y está destinado a ser permanente).”
Los continuos adelantos en la salud de los últimos años, permiten detectar en forma precoz otras enfermedades tales como: el Hipotiroidismo Congénito, la Fenilcetonuria, la Hiperplasia Suprarrenal Congénita, la Galactosemia, la Fibrosis quística, el Déficit de Biotinidasa, la Enfermedad de la Orina del jarabe de arce o la Leucinosis. Diagnósticos precoces de estas patologías y anomalías metabólicas, que se están pudiendo llevar a cabo, gracias a la Pesquisa Neonatal, lo cual permite el tratamiento temprano de las mismas.
En nuestra provincia hay alrededor de 60 pacientes que sufren esta enfermedad genética, hereditaria, con discapacidad visceral permanente que hasta el momento no tiene cura. 
El objetivo de éste Proyecto de Ley es concientizar, sensibilizar sobre la situación y atender las necesidades de los pacientes que sufren FQ, pacientes que reiteradamente se encuentran con las “puertas cerradas” en aquéllas obras sociales que insensiblemente se niegan a sostener los costos de los tratamientos. 

Es nuestro deber, hacer cumplir los Artículos números 16 y 19 de nuestra Constitución Provincial y eliminar las desigualdades en el acceso a los tratamientos.  
“ARTÍCULO 16 

La Provincia reconoce y garantiza a las personas el derecho a la vida y, en general, desde la concepción hasta la muerte digna. Nadie puede ser privado de ella arbitrariamente. 
ARTÍCULO 19 

La Provincia reconoce la salud como derecho humano fundamental, desarrollando políticas de atención primaria. La asistencia sanitaria será gratuita, universal, igualitaria, 
integral, adecuada y oportuna. Será prioritaria la inversión en salud, garantizando el primer nivel de atención, así como la formación y capacitación. 

Se implementará un seguro provincial de salud para toda la población y una progresiva descentralización hospitalaria. 

El medicamento es un bien social básico. El Estado regula y fiscaliza el circuito de producción, comercialización y consumo de éstos y de los productos alimenticios, tecnología médica y acredita los servicios en salud. La ley propenderá a jerarquizar el nivel de atención hospitalaria de tiempo completo.” 


Como así también, el cumplimiento de la Ley Nacional N° 26.279 y la Ley Provincial de adhesión N° 9.840. 


Resulta justo y necesario, que cada Entrerriano, que tiene detectada la F.Q, tenga el Derecho a la atención, para que pueda sobrellevar dignamente el proceso de su enfermedad y lograr una mejor calidad de vida, sin tener que recurrir a presentación de Amparos judiciales, que retrasan la atención del paciente con sus graves consecuencias.


En nuestra Provincia tenemos las leyes: N° 10.372 de Estudio de Oximetría de Pulso en Niños Recién Nacidos; la N° 9.840 de Pesquisa Neonatal, de adhesión a la Ley Nacional N° 26.279; la N° 9.524 de Hipoacusia; y más leyes como Bulimia y Anorexia, Diabetes, Cucaier; innumerables normativas sobre la protección a la salud, que Entre Ríos puede mostrar con orgullo.


El caso de Fátima Heinze, de Crespo, nos concientizó de la gravedad de ésta enfermedad, incluso, la Fundación “Alguien como yo FQ” que ella preside, viene llevando a cabo con gran esfuerzo, eventos, encuentros, jornadas, de gran repercusión solidaria y de información a la comunidad. Hechos más que 

destacables, porque es gracias al esfuerzo de dar a conocer la Fibrosis Quística, desde el propio dolor, que pudimos ir conociendo los síntomas, signos y riesgos; y además saber cómo padecen quienes la sufren, la falta de contención de las obras sociales a las cuales están afiliados, cuyas incumbencias se desarrollan en el territorio provincial.


Si bien, éstos pacientes pueden acceder al Certificado Único de Discapacidad (CUD) provisto por el Instituto Provincial de Discapacidad (Iprodi), ya que la FQ es una enfermedad de discapacidad visceral, es imperativo la implementación del Programa Provincial de Fibrosis Quística y la inclusión y atención obligatoria como Tratamientos Crónicos, de todas las obras sociales dentro del territorio provincial.


Por todo lo expuesto, apelando ante mis pares el acompañamiento del presente Proyecto de Ley, propongo su sanción lo más pronto posible, teniéndose en cuenta que cada día que pasa para un paciente de FQ, sin la atención necesaria, acorta su expectativa de vida.


Gracias Señor Presidente.
