PROYECTO DE LEY

El Senado y la Cámara de Diputados de la Provincia de Buenos Aires sancionan con fuerza de

LEY
1-Créase en el ámbito de la Provincia de Buenos Aires el  Registro  de Malformaciones  Congénitas y vigilancia epidemiológica

2-Se considerará como  lugar  de referencia   de dicho registro la Zona Sanitaria VI abarcando a  toda la provincia 

3- Se constituirá un Comité interdisciplinario integrado  por Epidemiólogos, Pediatras, Neonatólogos, Genetistas, Patólogos, Genetistas, Trabajadores Sociales, Nutricionistas, Psicólogos,  que recopilarán  la información pertinente suministrada obligatoriamente por los establecimientos asistenciales  de cáracter público sugiriendo a los establecimientos privados sumarse de manera voluntaria. 

4- Los integrantes de este Comité serán los referentes que actualmente trabajan en el tema y que son parte de la Dotación  de Planta de los establecimientos de la zona.

5-Se determina como  organismo de aplicación  la Dirección de Epidemiología  y Censo y Estadísticas del Ministerio de Salud Pública 

 6- La infraestructura y  la base  informática  para el funcionamiento de dicho Registro se establecerá contando con los recursos humanos, físicos y técnicos preexistentes. Para tales fines la información deberá ser incluida en el sistema denominado EPI INFO actualmente en vigencia.

7º-De forma
FUNDAMENTOS

Con el objetivo de centralizar  la información sobre las   malformaciones congénitas  que se produzcan en el ámbito de la Provincia de Buenos Aires y  llevar a cabo una vigilancia epidemiológica que permita la aplicación de políticas sanitarias de prevención, rehabilitación y tratamiento específico  en beneficio de la población proponemos el presente proyecto.  

El mayor control de la morbilidad infecciosa y nutricional y el aumento de la expectativa de vida a la que se suma el consiguiente aumento proporcional de las enfermedades crónicas ha traído a su vez el desarrollo de nuevas tecnologías de diagnóstico, prevención y tratamiento de los defectos congénitos (DC)  que incluyen alteraciones morfológicas y/o  funcionales  presentes desde el nacimiento.

Los DC se producen por alteraciones del material genético (enfermedades genéticas) o  por agentes ambientales (teratógenos). Puede darse asimismo  patologías multifactoriales ocasionadas por la interacción entre múlltiples genes y factores ambientales, siendo éste el más común e incluye la mayoría de las malformaciones congénitas. En ella se incluyen afecciones tales como las fisuras  orales, las cardiopatías congénitas, los defectos del cierre del tubo neural entre otras.


Estas enfermedades son consideradas de baja frecuencia y de no fácil prevención, pero en realidad, si bien lo son en la medida en que se consideren aisladamente cada una de ellas, no lo son si se analizan en conjunto. Se estima así que no menos del 5% de los nacidos vivos presenta alguna anomalía del desarrollo determinada total o  parcialmente por factores genéticos a los que se agregan una proporción importante de impedimentos físicos y mentales de aparición tardía.  

El Centro Nacional de Genética Médica estima que patologías tales como  retraso mental, sordera, ceguera, problemas locomotores, son de origen congénito y afectan a no menos del 11% de la población de América Latina , dando lugar al 25% de la hospitalización de la región (Grupo de Consulta, OMS-OPS,1984),En nuestro país los DC representan la segunda causa de muerte en niños menores de 5 años (Estadísticas vitales . Ministerio de Salud).


El Presidente del Comité de Docencia  è Investigación del Policlínico Santamarina Dr Néstor Lucatelli elaboró un informe precedido por distintos trabajos presentado en Congresos Médicos donde señala que “ en los últimos quince años y particularmente con un pico de frecuencia a partir del año 2000

se ha visto incrementar el número de autopsias de recién nacidos con malformaciones congénitas al igual que fetos polimalformados” algunos compatible con la vida, otros no. “ Ello genera un subregistro ya que se diagnostican precozmente solo algunas de ellas que resultan obvias y/ò evidentes, no así la de órganos aislados como pulmones, riñones, hígado, etc, que lo son tardíamente limitando la expectativa de vida de sus portadores.


La gravedad de estas patologías y su escasa posibilidad de tratamiento así como los ingentes recursos que deben destinarse para ello hacen que se enfoque esta problemática orientada hacia la prevención. Ello presupone garantizar adecuados controles prenatales, evitar la exposición a agentes teratogénicos, promover la procreación en edades no extremas, garantizar la vacunación antirubeólica,  estimular el consumo preconcepcional de ácido fólico, proveer de asesoramiento genético a las parejas, aplicar la Ley de Procreación responsable recientemente promulgada  y otras de similares características. Con ello se lograría evitar que ocurran DC y en el caso de que así fuera garantizar el diagnóstico precoz y el tratamiento adecuado para hacer que se disminuya su morbimortalidad.


El estudio de las malformaciones congénitas requiere de un equipo multidisciplinario que incluye al obstetra y tocoginecólogo, para detección prenatal de los mismos basados en controles ecográficos, neonatólogos y pediatras que atienden al niño en el momento de nacer, patólogos para los estudios morfológicos, radiólogo para las alteraciones óseas que pudieran estar ocultas, genetistas así como de interconsultas con servicios especializados de distinto carácter

Actualmente no hay registros en el ámbito provincial, tampoco lo hay en el ámbito nacional  y la información existente es remitida  y procesada al Centro Latinoamericano de Malformaciones (ECLAMC)sito en Brasil, información esta que es enviada desde los distintos centros hospitalarios de nuestra región


El Policlínico Santamarina de Monte Grande ha comenzado a realizar esta labor y previsto hacerlo en su zona de influencia, con estudios muy avanzados en este sentido, y con la realización de Encuestas de amplia participación de la población. Basados en ellos es que consideramos que la organización  de un Registro Provincial de Malformaciones, estará en condiciones de recepcionar la información disponible en las zonas de referencia, normatizar las mismas, centralizarla, facilitando su estudio y tipificación, establecer su vigilancia epidemiológica, analizar las causales de acuerdo a su incidencia y en función de ello realizar las acciones preventivas para disminuir los riesgos a los que se ve sometida la población. Al mismo tiempo, aquellos pacientes afectados por estas patologías podrán disponer de información adecuada, de tratamientos que respondan a criterios científicos avanzados, así como de educación orientada hacia asesoramiento preconcepcional cuando existan antecedentes familiares en las parejas que así lo exijan.


Planificando acciones orientadas a los objetivos propuestos, podrán  registrarse datos de antecedentes familiares, socioambientales, de vivienda, de condiciones laborales, de aspectos nutricionales, de tratamientos farmacológicos, de fertilización asistida y de toda otra información que puedan considerarse como factor causal de DC


Hospitales de la Provincia como el Meléndez de Alte Brown, el Finochieto de Avellaneda,el Gandulfo de Lomas de Zamora, el Narciso Lopez de Lanús, el Ana Gotilla de Avellaneda el Interzonal de Mar del Plata, por ejemplo, tienen profesionales especializados en  DC que colaboran con la Red Continental del ECLAMC y que podrían constituir el comienzo de la Red provincial, con los recursos existentes tanto humanos como físicos  è informáticos, utilizando la base informativa que se produce mensualmente a través del Registro denominado EPI INFO  sin que se generen recursos especiales con ese fin. 


La Creación de este Registro coadyuvará a no dudarlo al logro de ingentes beneficios para la población de la provincia de Buenos Aires, al  cumplir uno de los mayores objetivos de los organismos asistenciales: la de realizar PREVENCIÓN EN SALUD,y como legisladores la de cumplir con nuestras funciones específicas: la de legislar  para alcanzarlo.

