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Legislatura de la Provincia
de Rio Negro

FUNDAMENTOS

La deteccidén precoz de toda enfermedad
constituye un elemento esencial a tener en cuenta en el campo
preventivo de la salud y desde esa o6ptica, la aplicacién
obligatoria en los centros asistenciales de determinadas
pruebas de rastreo a los recién nacidos, posibilita el
diagnéstico prematuro de enfermedades tales como la
fenilcetonuria, el Thipotiroidismo genético vy la fibrosis
quistica o mucoviscidosis.

Cada una de estas patologias constituyen
probleméticas complejas que requieren largo tratamiento con
alto costo de insumos y profesionales especializados; pero
ademéds suponen también un importante desafio que involucra al
Estado y a la poblacién en su conjunto. Al Estado, por su
deber de garantizar a través del sistema de salud una
asistencia sanitaria adecuada con acceso 1igualitario para
todos sus habitantes. A la sociedad civil, para exigir el
cumplimiento de este rol por parte del Estado y comprometerse
a su vez en la préactica de una participacién mas activa vy
solidaria.

La ley nacional n° 23.413/87, su
modificatoria n°® 24.438/95 vy el Decreto Reglamentario n°
1316/94, constituyen en referencia a la politica preventiva de
salud sobre patologias especiales, una herramienta valida que
deberia ser tenida en cuenta para su aplicacidén en el
territorio de la Provincia de Rio Negro.

A través de estos instrumentos legales
se establece:

- La obligatoriedad de la realizacidén de pruebas de
rastreo en todos los establecimientos estatales que
atiendan a recién nacidos para la deteccién precoz de
la fenilcetonuria e hipotiroidismo congénito antes de
las ceinticuatro (24) horas de haberse iniciado 1la
alimentacién lactea y antes de los cuatro dias de vida
la de deteccidédn precoz de la denominada mucoviscidosis
o fibrosis quistica.

- Considera que tanto las obras sociales como los seguros
de salud deberéan entender estos examenes como
prestaciones de rutina en el cuidado del recién nacido.

Atendiendo a la importancia del tema y a
la necesidad de que esta normativa sea apoyada y difundida
para su aplicacidén en la Provincia de Rio Negro, elevamos este
proyecto.
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No obstante el desafio serd disefiar en
la Provincia un programa y un fondo para financiar total o
parcialmente la atencidén de patologias especiales con recursos
de diferentes fuentes, durante el desarrollo de las
enfermedades.

Estos instrumentos posibilitaréan
delimitar las responsabilidades dentro del Programa,
normatizar y protocolizar todas las préacticas en un sistema
inico, mejorando las posibilidades de negociacidén frente a
prestadores para alcanzar a su vez, precios unitarios mas
bajos.

La inclusién de las patologias seré
posterior a la clasificacidén de las mismas sobre la base del
conocimiento de riesgo vital/potencial de la persona Si no es
aplicado el tratamiento terapéutico, requerimiento de
especialidades médicas de alto costo, etcétera.

Para llevar adelante este programa, se
necesitard la realizacidén de estudios béasicos epidemioldbgicos,
médicos y econdmico-financieros.

Como 1o hemos seflalado, el otro
componente es la elaboracidén de normas de procedimientos para
el diagnéstico, tratamiento y accesibilidad de las patologias
especiales, normativas de acreditacioén, categorizacién,
elaboracién de primas alternativas, etcétera.

Por ello.

COAUTORES: Eduardo Chironi, Guillermo Wood, Ana Maria

Barreneche
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LA LEGISLATURA DE LA PROVINCIA DE RIO NEGRO
SANCIONA CON FUERZA DE
LEY
Articulo 1°.- Adhiérese a la ley nacional n°® 23.413 y sus
modificatorias sobre prevencidn de las enfermedades

fenilcetonuria, hipotiroidismo congénito y mucoviscidosis, por
medio de pruebas de rastreo obligatorio a los recién nacidos.

Articulo 2°.- La autoridad de aplicacidén de la presente ley
crearda un Programa Provincial para Patologias Especiales, que
complementara los alcances de la ley citada en el articulo 1°,
en especial las etapas del desarrollo de las enfermedad.

Articulo 3°.- De forma.



