PROYECTO DE LEY

EL SENADO Y CAMARA DE DIPUTADOS DE LA PROVINCIA DE BUENOS AIRES SANCIONAN CON FUERZA DE

LEY

Artìculo1º.- Declárase de “Interés Público Provincial” el estudio, investigación, detección temprana de los diagnósticos y seguimiento de los pacientes con “Síndrome de Moebius” y todo otro que determine la reglamentación.

Artìculo 2º.- A los efectos estadísticos, las enfermedades incluidas tendrán carácter de denuncia obligatoria.

Artìculo 3º.-  El Ministerio de Salud establecerá las pautas para un abordaje integral de la/s  patología/s y garantizará los planteles básicos requeridos para su prevención, diagnóstico precoz, tratamiento, seguimiento  y rehabilitación.

Artículo 4º.- Créase el Registro Provincial de “Síndrome de Moebius” y toda otra patología, clasificada como “enfermedad rara” que el Poder Ejecutivo decida incorporar, y un Comité Especial integrado por un equipo multidisciplinario, que tendrá por objeto brindar el asesoramiento que se requiera, a los fines de cumplimentar la presente.

El Registro Provincial y el Comité Especial, funcionarán – preferentemente-, en el Centro de Referencia que determine el Poder Ejecutivo.

Artículo 5º.- El Poder Ejecutivo deberá capacitar a los profesionales de la salud y a los docentes bajo su jurisdicción, a los efectos de brindar asistencia integral a los pacientes, promover la investigación, divulgación y difusión, e incentivar el intercambio con profesionales y no profesionales de otras provincias, países y Organizaciones no Gubernamentales -nacionales y/o extranjeras-, que se aboquen a la problemática.

Artículo 6º.- La reglamentación de la presente Ley, establecerá las normas que se requieran para garantizar  apoyo psico-terapeútico  al paciente y sus familiares y para  una mejor integración social y laboral,  de las personas  afectadas.

Artículo 7º.- Invitase a las Municipalidades a adherir a la presente ley, siendo obligatoriedad del Ministerio de Salud brindar información y asesoramiento.

Artículo 8º.-  De forma.

FUNDAMENTOS

El Síndrome de Moebius es una rara enfermedad congénita, caracterizada por presentar parálisis facial y de los movimientos oculares.

Es reconocible al nacimiento y puede estar asociado o no a otros problemas físicos, alguno de los cuales pueden poner en riesgo la vida del niño. Por lo tanto, la importancia de un diagnóstico precoz es primordial.

Si bien no se conoce su verdadera incidencia, en los últimos años se ha registrado un incremento en diversas Maternidades. Tenemos conocimiento que en los últimos meses, se detectaron catorce nuevos casos en el Hospital de Niños de La Plata. Este hecho hizo que un grupo de profesionales del referido nosocomio haya conformado un grupo de trabajo multidisciplinario para abordar de modo integral y sistemática la problemática.

Otros países han sufrido  con anterioridad este problema. Entendemos que, ante la mayor incidencia del síndrome, se impone declarar de interés su estudio e investigación y establecer su denuncia obligatoria (Art. 1° y 2°), crear un Registro Provincial y un Comité Multidisciplinario, establecer pautas para capacitar al personal en todos los niveles (Art. 3°, 4° y 5°), como asimismo difundir los conocimientos e información disponible, incentivar el intercambio de experiencias con profesionales, docentes, padres, pacientes y organizaciones gubernamentales y no gubernamentales que hayan estudiado la problemática y se interesen en aspectos atinentes a esta patología (Art. 5°).

Finalmente, planteamos la necesidad de garantizar la integración socio-laboral y el apoyo psico-terapéutico que necesitan los pacientes y su entorno.

