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FUNDAMENTOS

En la Provincia de Rio Negro la
denominada pesquisa neonatal para la deteccidén de enfermedades
congénitas en los recién nacidos, actualmente estd regulada
por la ley n°® 2788, sancionada en el afio 1994, en concordancia
con la ley nacional n° 23.413 y sus modificatorias las leyes
n’ 23.874 y 24.438. Estas normas estan referidas
especificamente a la Deteccidén Precoz de la Fenilcetinuria, el
Hipertiroidismo Congénito Primario y la Fibrosis Quistica,
como enfermedades producto de errores en los genes de 1los
recién nacidos que, detectadas oportunamente, pueden ser
tratadas evitando los trastornos neuroldbdgicos con secuelas de
por vida que las mismas producen.

En el pais, desde 1991, se vienen
desarrollando programas de deteccidén neonatal de errores
congénitos y, afio tras afio, se incorporan nuevas enfermedades
que pueden ser detectadas por medio de los mismos.

En tal sentido, hasta la fecha, se han
descrito mas de 4000 Errores Congénitos del Metabolismo, de
los cuales aproximadamente 70 conducen a un dafio cerebral leve
o severo, disponiendo 50 de ellos de tratamiento efectivo.
Estos ultimos serian los importantes para ser detectados por
su posibilidad de recuperacién.

Es asi que, desde 1994 a la fecha, el
control de estas patologias ha evolucionado, no sélo en los
métodos de deteccidén y su implementacidn, sino también en la
incorporacidén a la lista de pesquisables de otras enfermedades
congénitas en virtud de la aplicacidén de nuevas técnicas de
laboratorio.

Hoy se pueden detectar todas estas
enfermedades tomando solo unas gotas de sangre del taldn del
recién nacido, entre las cuarenta y ocho (48) horas y 1los
cinco (5) dias de haber nacido el nifio. Las muestras se envian
a laboratorios que centralizan estas pesquisas y, en un corto
plazo, se reciben los resultados para que los médicos
intervinientes tengan la informacién sobre la existencia o no
de algunas de las enfermedades mencionadas.

En el orden nacional, la ley nacional n°
23.413 y sus modificatorias, planteaban la obligatoriedad del
examen de deteccidén del Hipotiroidismo, la Fenilcetonuria y la
enfermedad Fibroquistica, normas que en muchas provincias
fueron tomadas como guias para sancionar similares
disposiciones en sus respectivas Jjurisdicciones.
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De esta forma se implementaron Programas
de Pesquisa o Screening Neonatal que, segun lo definidé 1la
Comisidédn Americana de Enfermedades Crdbnicas en 1957, consiste
en la presuntiva identificacidén de enfermedades o defectos no
reconocibles, mediante la implementacidén de tests, examenes y
procedimientos que puedan ser aplicados rapidamente.

Estimaciones de la OMS permiten afirmar
que alrededor del diez por ciento (10%) de la poblacidédn sufre
las consecuencias de algun tipo de deficiencia fisica, mental
o sensorial: los deficientes mentales representan la quinta
parte de ese porcentaje. Muchos de esos casos pueden ser
evitados por diagndéstico y tratamiento oportuno, es decir
durante el periodo neonatal temprano.

Por tal razdén y con el objeto de mejorar
la calidad de vida de toda la poblacidén, desde el orden
nacional se comenzd el desarrollo de programas de prevenciédn,
captacidén temprana y atencidén médica de los pacientes que
sufren alguna de estas metabolopatias, organizando acciones de
fortalecimiento de los Programas de Pesquisas Neonatal
provinciales, para el sector publico.

Es asi que, se ha accedido a insumos
biofarmacéuticos con los que se ha posibilitado desarrollar vy
fortalecer los programas provinciales, gestionando la
adquisicién de reactivos para la deteccidn de las patologias
citadas y la de otras enfermedades congénitas como son la
Galactosemia, la Hiperplasia Suprarrenal Congénita vy la
deficiencia de Biotinidasa.

En lo que respecta a nuestra provincia,
en tal sentido, en enero del 2007 se firmdé un convenio entre
los Ministerios de Salud de la Nacién y de Rio Negro, por el
que, en materia de politicas materno infantiles se acordd,
entre otros, la asistencia para la implementacidén y ejecucidn
del Programa Nacional de Fortalecimiento de la Deteccidn
Precoz de Enfermedades Congénitas.

Ese programa implica: prevenir las
secuelas de la deteccién tardia de las enfermedades
congénitas; fortalecer el Programa Provincial de Pesquisa
Neonatal de estas enfermedades; promover que, en el sector
publico, la deteccidén precoz neonatal ampliada alcance al
ciento por <ciento (100%) de los recién nacidos vivos;
contribuir al seguimiento clinico de todos aquellos nifios
detectados como positivos, confirmando su diagnéstico con el
tratamiento adecuado antes del primer mes de vida vy,
consecuentemente, realizar wuna evaluacidén peridédica de la
cobertura poblacional y de los resultados obtenidos en materia
de deteccidn precoz y tratamiento.
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Por parte de la Nacidén, corresponde
proveer los reactivos y las tarjetas de recoleccidén de las
muestras empleadas en el sector publico, el suministro de
alimentos y medicamentos para el primer afio de vida segUn los
relevamientos que informe la provincia, la provisidén de los
equipos necesarios para la utilizacidén de los reactivos, la
asistencia técnica y la capacitacidén permanente de los equipos
de salud involucrados en el programa y el registro de datos e
informacién de los casos positivos, como asi también la
elaboracién de las estadisticas resultantes.

La contraparte provincial de este
acuerdo implica todas las acciones necesarias para la
aplicacién del programa en su jurisdiccidn, con el aporte de
los recursos humanos, fisicos, materiales y logisticos que se
requieran para tal fin, como asi también todo lo atinente al
diagnéstico y el tratamiento de los casos declarados como
positivos y el registro de toda la informacién surgida de los

mismos.

Este Programa de Pesquisa Neonatal
controla las siguientes patologias: Fenilcetonuria,
Hipotiroidismo, Hiperplasia Suprarrenal, Galactosemia,

Biotidinasa, y Fibrosis Quistica.

Por otra parte, en agosto del 2007, se
sanciondé la ley nacional n® 26.279, la que establece que: “.a
todo nifio/a al nacer en la Republica Argentina, se le
practicardn las determinaciones para la deteccidédn y posterior

tratamiento de fenilcetonuria, hipotiroidismo neonatal,
fibrosis quistica, galactocemia, hiperplasia suprarenal
congénita, deficiencia de biotinidasa, retinopatia del

prematuro, chagas y sifilis; siendo obligatoria su realizacién
y seguimiento en todos los establecimientos publicos de
gestién estatal o de la seguridad social y privados de 1la
RepUblica en los gque se atiendan partos vy/o a recién
nacidos/as. Toda persona diagnosticada con anterioridad a la
vigencia de la presente ley queda incluida autométicamente
dentro de la poblacidén sujeta de tratamiento y seguimiento”.

En esta nueva norma dque suplanta la ley
n® 23.413 vy sus modificatorias, se amplia no sdélo las
enfermedades pesquisables, con la incorporacidn de la
retinopatia del prematuro, el chagas y la sifilis, sino que
también se hace extensivo al sector privado y a las obras
sociales, la responsabilidad de incorporar como prestaciones
obligatorias, la deteccidén de estas patologias y las que en el
futuro se incorporen, como asi también los abordajes
terapéuticos que se requieran para cada caso detectado y el
equipamiento para estos tratamientos.
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La ley mnacional n°® 26.279 prevé la
adhesién de las provincias a la misma, por lo que creemos que
corresponde, por una razdn de concordancia normativa y para la
unificacién y aplicacién de los programas ya establecidos vy
puestos en marcha en la provincia, que se sancione una ley de
adhesién a la referida 1ley nacional, fijando en la misma
parédmetros especificos para la jurisdiccidn.

Por ello:

Co-autoria: Inés Soledad Lazzarini, Adriana Emma Gutiérrez
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LA LEGISLATURA DE LA PROVINCIA DE RIO NEGRO
SANCIONA CON FUERZA DE
LEY

Articulo 1°.- La Provincia de Rio Negro adhiere a la ley
nacional n° 26.279 -Régimen para la deteccién y posterior
tratamiento de determinadas patologias en el recién nacido-
cuyo texto forma parte de la presente como Anexo.

Articulo 2°.- En concordancia con lo establecido en el
articulo anterior, declarase obligatorio, en todas las
maternidades vy establecimientos asistenciales, estatales vy
privados de la Provincia de Rio Negro, que asistan o atiendan
nacimientos, la realizacién de las practicas de control
previstas en el Programa Nacional de Prevencidn de
Discapacidades en el Recién Nacido, cuyo eje es la pesquisa
neonatal <con el fin de detectar vy tratar precozmente
anomalias del metabolismo, genéticas y/o congénitas, como asi
también detectar y tratar las enfermedades infecto contagiosas
descriptas y previstas en el articulo 7° de la presente ley.

Articulo 3°.- Quedan sujetos a las disposiciones de esta ley,
como parte de los servicios hospitalarios y de salud de la
Provincia, publicos y privados, las y los obstetras y los
profesionales médicos y médicas que asistan al nacimiento o
que con posterioridad al parto presten asistencia a los recién
nacidos, siendo responsables de su cumplimiento los titulares
de los establecimientos de salud alcanzados por la presente.

Articulo 4°.- Las madres, padres, tutores, curadores y
guardadores de los recién nacidos, son responsables, con
respecto a las personas a SsSu cargo, de requerir el
cumplimiento de 1o dispuesto en esta ley 'y en su
correspondiente decreto reglamentario.

Articulo 5°.- E1l Ministerio de Salud de la provincia, a través
del Consejo Provincial de Salud Publica, serd la autoridad de
aplicacién de la presente ley y, en el marco de los convenios
sobre programas de atencidédn materno infantil suscriptos con el
Ministerio de Salud de la Nacidén, coordinard la aplicacidédn en
el sector publico del Programa de Deteccidn implementado en
los articulos 4°, 5° y 6° de la ley n° 26.279, como asi
también la coordinacién con el sector privado para las
actividades necesarias que garanticen el cumplimiento de la
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presente a través de la educacidén sanitaria, la deteccidn
masiva, el diagndéstico precoz y el tratamiento correspondiente
de las enfermedades pesquisables que se determinan en esta
ley.

Articulo 6°.- El1 I.PRO.S.S., los seguros médicos y las obras
sociales, deberadn considerar las enfermedades indicadas en el
articulo 7° de la presente, como de prestacidén obligatoria,
con los alcances previstos en el articulo 3° de la ley n°
26.279.

Articulo 7°.- A los fines de la aplicacién de la presente ley,
se consideran comprendidos en la deteccidén neonatal dispuesta
por la misma las siguientes patologias: la Fenilcetonuria
(PKU), el Hipotiroidismo Congénito Primario (HCP), la Fibrosis
Quistica (FQ), la Galactosemia, Hiperplasia Suprarrenal
Congénita (HSC), la deficiencia de Biotinidasa, la retinopatia
del prematuro, Chagas, Sifilis vy, quedando la autoridad de
aplicacién, facultada para ampliar esta ndémina, cuando razones
de politica sanitaria lo justifiquen.

Articulo 8°.- La Direccidén Provincial del Registro Civil vy
Capacidad de las Personas, a través de sus diferentes
delegaciones, al momento de la inscripcidén de los nacimientos,
solicitard la certificacién médica expresa y fehaciente de 1la
realizacidédn de los exédmenes clinicos para los andlisis de
laboratorio establecidos en la presente ley.

Articulo 9°.- Autorizase al Poder Ejecutivo a realizar las
adecuaciones presupuestarias necesarias ©para atender los
requerimientos de la presente ley.

Articulo 10.- Derdgase la ley n° 2788.

Articulo 1l1.- De forma.



i WiGg,

l"“."l

Legislatura de la Provincia
de Rio Negro

ANEXO

LEY 26.279
REGIMEN PARA LA DETECCION Y POSTERIOR TRATAMIENTO DE
DETERMINADAS PATOLOGIAS EN EL RECIEN NACIDO.

BUENOS AIRES, 8 de Agosto de 2007
BOLETIN OFICIAL, 05 de Septiembre de 2007

El Senado y Céamara de Diputados de la Nacién Argentina
reunidos en Congreso, etc. sancionan con fuerza de
Ley:

Articulo 1°.- A todo nifo/a al nacer en la Republica Argentina
se le practicardn las determinaciones para la deteccidén vy
posterior tratamiento de fenilcetonuria, hipotiroidismo
neonatal, fibrosis quistica, galactocemia, hiperplasia
suprarenal congénita, deficiencia de biotinidasa, retinopatia
del prematuro, chagas vy sifilis; siendo obligatoria su
realizacidén y seguimiento en todos los establecimientos
publicos de gestidén estatal o de la seguridad social vy
privados de la Republica en los que se atiendan partos y/o a
recién nacidos/as.

Toda persona diagnosticada con anterioridad a la vigencia de
la presente ley queda incluida automadticamente dentro de la
poblacidén sujeta de tratamiento y seguimiento.

Articulo 2°.- También se incluirdn otras anomalias metabdlicas
genéticas y/o congénitas inaparentes al momento del
nacimiento, si la necesidad de la pesquisa es cientificamente
justificada y existen razones de politica sanitaria.

Articulo 3°.- Las obras sociales, comprendiendo como tal
concepto las enunciadas en el articulo 1° de la Ley 23.660,
asi como también, la obra social del Poder Judicial, 1la
Direccidén de Ayuda Social para el personal del Congreso de la
Nacién, aquellos que brinden cobertura social al personal de
las obras sociales, asi como también, todos agquellos agentes
de salud que brinden servicios médicos asistenciales a sus
afiliados, independientemente de la figura Jjuridica que
tuvieren, deberdn incorporar como prestaciones obligatorias:

1. Deteccién de las patologias enumeradas en el
articulo 1° y aquellas que con posterioridad se
incorporen.
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2. Abordajes terapéuticos a base de drogas, férmulas y
suplementos especiales, alimentos y suplementos
dietarios especiales, de acuerdo a cada patologia,
y teniendo en cuenta las nuevas alternativas de
tratamiento aprobados cientificamente, superadoras
de las actuales.

3. Equipamiento completo y kits de tratamiento.

4. El cumplimiento de las mencionadas prestaciones
serd regulado por el Ministerio de Salud de la
Nacién a través de los mecanismos usuales de
control.

Articulo 4°.- Se constituird una Comisidén Interdisciplinaria
de Especialistas en Pesquisa Neonatal, convocada por el
Ministerio de Salud de la Nacidén, con el propdsito de elaborar
normas de calidad de wuso comUn, incorporar resultados vy

Sistematizar las experiencias ya desarrolladas por
jurisdicciones provinciales, Ciudad Auténoma de Buenos Aires y
municipios.

Articulo 5°.- Serdn funciones del Ministerio de Salud de la
Nacién:

a) Desarrollar actividades de difusidén dirigidas a 1la
poblacién en general, acerca de las caracteristicas vy
riesgo de las enfermedades enunciadas en los articulos
1° y 2° como asi las conductas y acciones requeridas
para su prevencién vy control y los servicios de
atencién a los que pueden recurrir a fin de promover
el conocimiento y participacién comunitaria y social
en el tema.

b) Propiciar el desarrollo de modelos prestacionales
integrales que contemplen actividades preventivas, de
deteccidn, diagnéstico precoz, referencia,
contrarreferencia, asistencia y seguimiento segtn los
requerimientos en cada caso.

c) Coordinar con las autoridades sanitarias y educativas
de las provincias y de la Ciudad Autdénoma de Buenos
Aires, la realizacidén de campafias de educacidén vy
prevencidén, tendientes a la concientizacidén sobre la
importancia de realizacidén de estudios diagnédsticos
tempranos, la oportuna asistencia y apoyo a las
familias, como de la necesidad de un trabajo inter vy
transdisciplinario entre los equipos de salud vy
educacidén, para una atencidén integrada de la persona,
aunando criterios y saberes.
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d) Administrar y coordinar los aspectos cientificos de la
pesquisa, normatizando el tratamiento y seguimiento a
instaurar para garantizar su efectividad.

e) Establecer Redes de Derivacidén en forma sostenida, con
el objetivo de implementar estimulacidén temprana,
terapéuticas de rehabilitacidén, y equipamiento, a fin
de mantener una comunicacién fluida entre quienes
hicieron el diagnéstico, el médico de referencia vy
quienes realizaran el o los tratamientos
correspondientes.

f) Estimular el desarrollo de la investigacién y de los
modelos evaluativos en la materia.

g) Desarrollar sistemas estadisticos a nivel nacional vy

provincial en coordinacidn con todos los
establecimientos de salud, publicos y privados, que
atiendan estas problematicas, quienes deberan

suministrar la informacién necesaria a las autoridades
sanitarias a fin de disponer oportunamente de la
informacidén requerida para conocer la marcha y los
avances de las acciones realizadas, asi como la
evolucién de estas enfermedades fundamentalmente para
orientar la prevenciédn.

h) Propiciar la creacién de un Dbanco de datos, que
brindard un mejor conocimiento del alcance de estas
patologias y serd un elemento de utilidad para la
prevencién.

i) Planificar la capacitacién del recurso humano en el
asesoramiento a las familias en las diferentes
problematicas planteadas por cada una de las
patologias con un posterior seguimiento de cada caso
individual atendiendo las necesidades que surjan de
cada problematica.

Articulo 6°.- Establecer una directa relacidén de apoyo con las
entidades cientificas, asociaciones civiles y O.N.Gs que a la
fecha de 1la sancién de la presente estén desarrollando
actividades inherentes al objetivo de la misma, en el
territorio nacional, o a nivel internacional.

Articulo 7°.- Se invita a las provincias y a la Ciudad
Autdénoma de Buenos Aires a adherir a la presente ley.

Articulo 8°.- Los gastos que demande el cumplimiento de las
disposiciones de la presente ley, con excepcién de las
entidades mencionadas en el articulo 3° serédn atendidos con
los recursos que destine, a tal efecto, la Ley de Presupuesto
General para la Administracién Publica Nacional para la
Jurisdiccidén 80 - Ministerio de Salud.
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Autorizase al Jefe de Gabinete de Ministros a realizar las
adecuaciones presupuestarias necesarias para el financiamiento
de la presente ley, durante el ejercicio fiscal de entrada en
vigencia de la misma.

Articulo 9°.- Comuniquese al Poder Ejecutivo.



