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EXTRACTO pbICTAMEN DE COMISIONES NROS. 5 Y 1 EN MAYORIA

S/AS. N° 065/01 (B. F.C.Y.S. PROY. DE LEY ESTABLECIENDO LA REALI-
ZACION DE UNA PRUEBA DE RASTREO PARA LA DETERMINACION
PRECOZ DE LA FENILCETONURIA, EL HIPOTIROIDISMO CONGENITO
Y LA FIBROSIS QUISTICA), ACONSEJANDO SU SANCION.
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REPUBLICA ARGENTINA
PODER LEGISLATIVO / /

DICTAMEN DE COMISION N° $y 1
EN MAYORIA

CAMARA LEGISLATIVA;

Las Comisiones N° 5 de Accién Social, Familia y Minoridad, Salud Pubilica,
Deporte y Recreacion, Viviendas, Tierras Fiscales, Asistencia, Previsidon Social y Trabajo y
N° 1 de Legislacion General, Peticiones, Poderes y Reglamento, Asuntos Constitucionales,
Municipales y Comunales , ha consnderado el Asunto N° 065/01 Blogue Frente Civico y
Social. Proyecto de Ley Estableciendo la realizacion de una prueba de reastreo para la
determinacion precoz de la Fenilcetonuria el Hipotiroidismo Congénito y la Fibrosis Quistica
. Y en mayoria por las razones expuestas en el informe que se acompana y las que daré el
miembro informante, aconsejan su Sancion.

SALA DE COMISION 04 DE JULIO DEL 2.001.-
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“LAS ISLAS MALVINAS, GEORGIAS , Y SANDWICH DEL SUR, Y LOS HIELOS CONTINENTALES, SON Y SERAN ARGENTINOS”



Provincia de Tierra del Fuego,
Antartida e Islas del Atlantico Sur

S/Asunto N° 065/01.-

REPUBLICA ARGENTINA
PODER LEGISLATIVO

FUNDAMENTOS

Sr. Presidente:

En 1986 el Congreso Nacional sanciond la Ley 23.413, que establecia la
obligatoriedad de la prueba de rastreo para la deteccidon precoz de fenilcetonuria e
hipotiroidismo congénito en todas las maternidades y establecimientos asistenciales que
tengan a su cuidado a nifios recién nacidos.
La Legislatura provincial sanciond en 1993, la Ley 83 , norma anéloga a la Ley Nacional
23.413.
En 1994 la norma nacional fue modificada en sus articulos 1° y 2° extendiendo dicha
obligatoriedad a la deteccion de fibrosis quistica o mucoviscidosis, dando lugar a la
sancion de la Ley 24.438.
La fibrosis quistica es una de las enfermedad genéticas hereditarias mas comunes.
Segun las estadisticas de la OMS su incidencia oscila entre 1 cada 2000 nacidos vivos y
1 cada 4000 nacidos vivos .
En nuestro pais si bien no disponemos de datos definitivos, los estudios realizados en
provincia de Buenos Aires informan datos igualmente preocupantes: en 52.024 muestras
analizadas con el método de la tripsina inmunorreactiva , se detectaron 14 pacientes. con
una incidencia en esta poblacién de 1 cada 3468 recién nacidos. De éstos datos se
infiere que |la prevalencia de portadores sanos en [a poblacién seria de 1 cada 30.
En nuestro medio, la edad media_al diagndstico supera los dos afios de edad. Cuanto
mas tardio es el diagndstico, més se posterga la iniciacién del tratamiento apropiado, lo
gue impide disminuir el deterioro nutricional y repiratorio progresijvo. (Archivos
Argentinos de pediatria , Publicacion de |la Sociedad Argentina de Pediatria , separata del
Numero 3, Volumen 97, afo 1999)
Se trata de un ftrastorno generalizado en las glandulas de secrecidon externa del
organismo. Las secreciones anormales se traducen en una variedad de complicaciones
que incluyen enfermedades pulmonares crénicas, insuficiencia pancreatica, excesiva
concentracion de electrolitos en el sudor y, en ocasiones, cirrosis hepética.
Es esencial entonces confirmar o excluir el diagnéstico de fibrosis quistica en el momento
oportuno y con alto grado de adecuacion para evitar pruebas innecesarias, proveer
tratamiento adecuado, consejo genético y asegurar el acceso a servicios especializados.

SALA DE COMISION, 04 DE JULIO DEL 2.001.-
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Provincia de Tierra del Fuego,

Antartida e Islas del Atlantico Sur

REPUBLICA ARGENTINA it
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LA LEGISLATURA DE TIERRA DEL FUEGO, :
ANTARTIDA E ISLAS DEL ATLANTICO SUR AN
Ua TegiS”
SANCIONA CON FUERZA DE LEY

Articulo 1°.- La realizacidén de una prueba de rastreo para deteccidon precoz de la
fenilcetonuria, el hipotiroidismo congénito y la fibrosis quistica o mucoviscidosis sera
obligatoria en todos los establecimientos asistenciales de la Provincia de Tierra del fuego
que tengan a su cuidado a nifos recién nacidos.

Articulo 2°.- Las pruebas para fenilcetonuria e hipotiroidismo congénito se realizara en
todos los recién nacidos y nunca ante de las 24 hs. de haberse iniciado la alimentacion
lactea. Para la fibrosis quistica o mucoviscidosis la prueba se realizara en todos los recién
nacidos dentro de los cuatro primeros dias de vida.

Asi mismo el examén previsto en el articulo 1° de |la presente se efectuara también a todos
los menores de dos afos de edad.

Articulo 3°.- Los anélisis a los que se refieren los articulos 1° y 2° de |la presente serén de
caracter gratuito en todos los establecimientos dependientes del area de Salud de la
Provincia.

Articulo 4°.- El Registro del Estado Civil y capacidad de las Personas exigird como requisito
indispensable para la inscripcion de todo nacimiento, la constancia correspondiente de |a
realizacion de las pruebas de rastreo a las que se refiere el articulo 1°.

Articulo 5°.- El Instituto de Servicio Sociales de Tierra del Fuego debera considerarla como
prestaciones de rutina en el cuidado del recién nacido o incluirlas en el Plan Materno infantil.
Articulo 6°.- El area de Salud de la Provincia sera la Autoridad de aplicacion de la presente
Ley.

Articulo 7°.- Deréguese la Ley Provincial N° 83,

Articulo 8°.- Comunicar al Poder Ejecutivo Provincial.
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“LAS ISLAS MALVINAS, GEORGIAS , Y SANDWICH DEL SUR, Y LOS HIELOS CONTINENTALES, SON Y SERAN ARGENTINOS”



Provincia de Tierra del Fuego,
Antartida e Islas del Atlantico Sur - S§/Asunto N° 065/01.-

REPUBLICA ARGENTINA
PODER LEGISLATIVO

Fabiana, RIOS

Hugo, PONZO
Miguel, PORTELA
Monica, MENDOZA
Rita, FLEITAS
Alejandro, NAVARRO
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Provincia de Tierra del Fuego,
Antartida e Islas del Aléntico Sur
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REPUBLICA ARGENTINA
PODER LEGISLATIVO

LA LEGISLATURA DE TIERRA DEL FUEGO,
ANTARTIDA E ISLAS DEL ATLANTICO SUR

SANCIONA CON FUERZA DE LEY
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Articulo 2°.- Las pruebas para fenilcetonuria e ?@g}iroidismo congénito se realizarden
todos los recién nacidos y nunca antejde las’ {2”3 1s.'de haberse iniciado la alimentacién
lactea. Para la fibrosis quistica o mucoviscidosis la prueba se realizard en todos los recién
nacidos dentro de los cuatrd rimeros dias de vida.

Asimismo el examen previsto en el articulo 1° de la presente se efectuara también a todos
los menores de dos?hios de edad. o~
Articulo 3°.- Los analisis a los que se refieren los articulos 1° y 2° de la presente seran e
caracter gratuito en todos los establecimientos dependientes del area de Salud de la
Provincia.

Articulo 4°.- El Registro del Estado Civil y €apacidad de las Personas exigira como requisito
indispensable para la inscripcién de todo nacimiento, la constancia correspondiente de la
realizacion de |as pruebas de rastreo a las que se refiere el articulo 1°.

Articulo 5°.- El Instituto de Servicio Sociales de Tierra del Fuego debera consideraria®como
prestaciones de rutina en el cuidado del recien nacido o incluirlas en el Plan Materno infantil.
Articulo 6°.- E| area de Salud de la Provincia serd la Butoridad de aplicacién de la presente
Ley. a

Articulo 7°.- Derégeese la Ley Provincial N° 83,

Articulo 8°.- Comunr'?b#‘%l Poder Ejecutivo Provinciat.
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Provincia de Tierra del Fuego,
Antirtida ¢ Islas del Atlantico Sur
REPUBLICA ARCENTINA
PODER LEGISLATIVQ

Ushuaia, 11 de Julio de 2.001 .-

Sugerencia: SIASUNTO N° 228/00

REDACCION ART. 1°

Establécese la obligatoriedad de realizar una prueba de rastreo para deteccidén
precoz de la fenilcetonuria, el hipotiroidismo congénito y la fibrosis quistica o
mucoviscidosis, en todos los establecimientos asistenciales de |a Provincia de
Tierra del Fuego, que tengan a su cuidado a nifios recién nacidos

Departamento de Asistencia Técnica.
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¥ UNDAMENTO

Sr. Presidente:

L.a Ley Nacional 23.413, sancienada el 01 de octubre de 1986 establecié
como obligatoria la prueba de rastree para la deteccion precoz de
fenilcetonuria e hipotiroidismo congénito en todas las maternidades y
establecimientos asistenciales que temgan a su cuidado a nifios recién
nacidos.

En Tierra del Fuego, el 27 de mayo de 1993, la Legislatura Provincial
sanciend la Ley 83 , norma analoga a la Ley Nacional 23.413.

En diciembre de 1994 dicha norma fue meodificada en sus articulos 1° y 2°
extendiendo dicha obligatoriedad a la deteccién de fibrosis quistica o
mucoviscidosis, dande lugar s la sancidén de la Ley 24438, la cual fue
publicada el 16 de Enero de 1995.

No obstante el importante valor preventivo que la aplicacién de Ley
provincial 83, la modificacién realizada en la Legislacion Nacional que
incluye dentro del rastreo obligatoric a recién nacidos !a enfermedad
fibroqusitica de pancreas no ha tenido su correlato provincial.

La fibrosis quistica es la enfermedad genética hereditaria mas comun de la
raza blanca.

Segin las estadisticas de la Organizacién Mundial de la Salud, su
incidencia oscila entre 1 cada 2000 nacidos vivos y 1 cada 4000 nacidos
vivos en la mayoria de los paises europeos, aunque es menos comdn en la
raza negra y muy rarz en los orientales.

En la raza blanca una de cada 20 personas es portadora de wna mutacién
en ¢l cromosoma N° 7.

Se trata de un trastorno generalizado en las glandulas de secrecién externa
del organismo. Las secreciones anormales se traducen en una variedad de
complicaciones gque incluyen enfermedades pulmonares cromicas,
insuficiencia pancreitica, excesiva concentracién de electrslitos en el sudor
Y, en gcasienes, cirrosis hepatica.

El  screeming o rastres es un sistema para el estudio total de una
determinada poblacién ( en éste caso, reciép nacidos) en la bisqueda de un
determinado resultado ( en éste case, fibrosis quistica).

Cuando se identificé la enfermedad, hace muchos aiios, la fibrosis quistica
fue denominada la enfermedad “fatal” o “Jetal” porque’la expectativa de
vida entonces se hallaba por debaje de los cinco afios de edad. Hoy, sin

>




Poder Lagislativo
Prosincia de Tierra del Iuego
Antértida e Islas del Atlintico Sur

BLOQUE FRENTE CIVICO Y SOCIAL

embargo con un copocimiento mas profunde de la enfermedad y una
mejor terapéutica se Ja puede reconocer y tratar mas efectivamente; de ahi
que la expectativa media de vida en los paises desarrollados sea de 30 afios
aproximadamente. Estos avances no son distribuidos en forma cquitativa ,
y se ha calculado que mds del 95 % de los casos en América Latina son
diagnosticados tardfamente ¢ nunca y la expectativa de vida en los pocos
que se han diagnosticado se reduce a las dos terceras partes comparado con
la obtenida en los mejores centros mundiales.

Un diagndstico temprareo de ésta enfermedad resulta fundamental ya que:
1- St el diagndstice es tardio puede presentarse enfermedad respiratoria

irreversible.
2- Una intervencién terapéutica temprana puede tener un mejor resultado.
3- Los problemas gastrointestinales pueden detener el buen crecimiento y
causar malputricién.

4- Pueden efectuarse diagnésticos y terapias inadecuados y costosos.
Por lo expuesto, incorporar entre los rastreos ebligatorios el de fibrosis
quistica significa avanzar en la legislacién preventiva en salud, tendiente a
mejorar ja calidad de vida de nuestra poblacidn.
Por lo expuesto solicito 2 mis pares me acompafien en el presente proyecto
de ley.

1

MARIA FABIANA RIOS
————— i.egisladora Provingia /



CR/\% pruebas de rastreo a las gue se refiere ef articule 1°.
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LA LEGISLATURA DE TIERRA DEL FUEGO ANTARTIDA
E ISLAS DEL ATLANTICO SUR
SANCIONA
CON FUERZA DE LEY

Articulo 1°: La realizacién de una prueba de rastreo para la
deteccidn precoz de la femilcetonuria , el hipotircidismo congénito y
ta fibrosis quistica ¢ mucoviscidosis serd obligatoria en todos los
establecimientos asistenciales de ia Provincia de Tierra de} Fuego que
tengan 2 su cuidado a aifos recién nacidos.

Articulo 2°: Las pruebas para fenilcé‘?guria ¢ hipoftireidismo congénito
se realizari en todos los recién nacidos y nunca antes de las 24 hs. de
haberse Iniciado la alimentacidn ldctea. Para la fibrosis quistica o
mucoviscidosis la prueba se realizara em todos los recién nacidos
dentro de los cuatro primeros dias de vida .

Articulo 3°: Los andlisis a los que se refiere el articulo 1° seran de
caracter gratuito en todos los establecimientos dependientes del drea
de Salud de la Provincia.

Articulo 4° : El Registro del Estado Civil y capacidad de las personas
exigira como requisito indispensable para la inscripcién de todo
nacimiento , ia constancia correspondiente de la realizaciéon de las

rticulo 5° El Instituto de Servicies Sociales de Tierra del Fuego
deberi considerarlas como prestaciones de rutina en el cuidado del
recién nacido e incluirlas en e} Plan Materno Infantil.

Articulo 6°: Kl drea de Salud de la Provincia serd 1a Autoridad de
aplicacién de Ia presente Ley.

Articalo 7°: Derdgase la Ley Provincial N° 83.

Articulo 8°: Comuniquese al Poder Ejecutivo Provincial.

Poder Legislativo \\\/ e

Provincia de Tierra del Fuego
Auntirtida ¢ Fslas del Atldntico Sur

BLOQUE FRENTE CIVICO Y SGCIAL
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correspondiente de la realizacion de las pruebas de rastreo 2
las que se refiere el articuio 1°.
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Articulo 5% El Instituto de Servicios Sociales de Tierra del
Fuego deberé considerarlas como prestaciones de rutina en
el cuidado del recién nacido e incluirtas en el Plan Materno

infantil.

Articulo 6°: El area de Salud de la Provincia sera la Autoridad
de aplicacion de ia presente Ley. ‘

Articulc 7°: Derégase la Ley Provincial N° 83.

Articulo 8°: Comuniquese al Poder Ejecutive Provincial. p
¢ w MARIA FASIARA RIOS /
(\ Legisjadora Provincikt
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