

Honorable Cámara de Diputados

Provincia de Buenos Aires

PROYECTO DE RESOLUCION
La Honorable Cámara de Diputados de la Provincia de Buenos Aires

RESUELVE
Declarar de Interés Legislativo, la “3º Jornada sobre Espina Bífida y Mielomeningocele”, a realizarse el próximo 29 de noviembre de 2008, organizada por la Asociación de Padres de Pacientes con Espina Bífida (APPEB), en el Instituto de Cultura Itálica, sito en la ciudad de La Plata, Capital de la Provincia de Buenos Aires.
FUNDAMENTOS
El presente proyecto tiene  por finalidad declarar de Interés Legislativo, la “3º Jornada sobre Espina Bífida y Mielomeningocele”, a realizarse el próximo 29 de noviembre de 2008, organizada por la Asociación de Padres de Pacientes con Espina Bífida (APPEB), en el Instituto de Cultura Itálica, sito en la ciudad de La Plata, Capital de la Provincia de Buenos Aires.
La espina bífida es una malformación congénita del tubo neural, que se caracteriza porque uno o varios arcos vertebrales posteriores, no han fusionado correctamente durante la gestación, de manera que la médula espinal queda en ese lugar sin protección ósea. 

Si bien no se conocen exactamente las causas, las investigaciones sugieren que en la mayoría de los casos se debe a la existencia de un déficit de ácido fólico en el organismo de la madre durante el embarazo. Pese a no ser una enfermedad hereditaria, habría factores genéticos que predispondrían un mayor riesgo de aparición de espina bífida.
Las secuelas dependen del nivel de la columna vertebral en que esté localizada. A mayor altura las repercusiones son mayores.

Los afectados sufren una pérdida de sensibilidad por debajo del nivel de la lesión y una debilidad muscular que puede llegar hasta una parálisis completa. 
Como consecuencia de esto, sufren también alteraciones ortopédicas como la luxación de caderas, malformaciones en los pies o desviación de columna. Son también habituales las complicaciones urológicas producidas por alteraciones en la nerviación de los músculos de la vejiga que provocan infecciones urinarias, reflujo e incontinencia de esfínteres. 
Cabe señalar que el 70% de los niños afectados presenta hidrocefalia, producida por acumulación de líquido cefaloraquídeo en la cavidad craneana.

No obstante los avances en el campo médico, en particular la neurocirugía y la urología, como tratamientos precoces han posibilitado que la mayor parte de estos niños lleguen a la vida adulta.

Actualmente hay alrededor de 600 niños con esa afectación, tratados y controlados en el Hospital de Niños de La Plata. Por ello, es necesario realizar esfuerzos coordinados entre los trabajadores de la salud y el resto de la sociedad para prevenir esta enfermedad.
La APPEB, fue creada por un  grupo de padres a principios del año 2003 ,para llevar a cabo un proyecto de lucha y desafío, comprendiendo que juntos podían hacer más fuerza para acceder a aquellas cosas que sus hijos necesitan para realizar una vida normal.

La patología  de los niños con espina bífida es bastante compleja y hace que necesiten la atención de varios trabajadores de la salud: Neurocirujanos, Urólogos, Neurólogos, Fisiatras, Traumatólogos, Fonoaudiólogos, Kinesiólogos, etc.; lo cual implica un desgaste físico y emocional para el paciente y toda su familia.

La APPEB, tiene como objetivos: 
a) Procurar conocer las necesidades básicas, circunstancias y situación de los pacientes con Espina Bífida y su grupo familiar.

b) Promover la integración de padres de pacientes con Espina Bífida de distintos lugares de la Provincia de Buenos Aires, así como también de los pacientes que presenten dicha patología.

c) Procurar la incorporación de los pacientes con posibilidades para ello en establecimientos de educación común y/o especial, en cualquier etapa de la vida.

d) Desarrollar un ambiente de cordialidad y solidaridad entre sus asociados y propender al mejoramiento intelectual y cultural de los mismos.

e) Gestionar ante las autoridades Públicas Municipales, Provinciales y/o nacionales los medios necesarios para posibilitar una mejor calidad de vida de los pacientes con espina bífida.

f) Peticionar ante las autoridades Públicas Municipales, Provinciales, Nacionales y/o Privadas la adecuación arquitectónica de los distintos lugares que posibiliten la integración de los pacientes.

g) Promover actividades tendientes a ampliar los conocimientos acerca de tratamientos y posibilidades que van surgiendo en la medida que la ciencia avanza para esta problemática.

h) Impulsar las actividades físicas y psíquicas de los pacientes fomentando una cultura del deporte y la camaradería.

i) Organizar cursos de capacitación y perfeccionamiento, a través de profesionales especialistas en las distintas materias científicas cuya finalidad sea propender a la mejor calidad de vida del paciente y su grupo familiar en el marco social.

j) Propiciar el desarrollo de actividades recreativas, manualidades, enseñanza de oficios y/o trabajos que permitan una salida laboral a los pacientes y/o colaboren al desarrollo del autovalimiento de los mismos.

k) Convocar a los pacientes para formar diferentes grupos tendientes a la integración de los mismos en el intercambio de sus vivencias, aspiraciones, ideas, etc.

l) Organizar viajes y excursiones en grupos de carácter recreativo, informativo y/o terapéutico para los pacientes, su grupo familiar y los asociados.

m) Promover el perfeccionamiento y actualización de los profesionales especialistas en las distintas disciplinas, que atienden la patología y desarrollen su actividad en Hospitales Públicos de la Provincia de Buenos Aires.

n) Colaborar con los Servicios de los Hospitales Públicos donde se atienda a los pacientes asociados.

o) Organizar actividades que permitan obtener ingresos para financiar el objeto social y funcionamiento de la asociación.

p) Promover y participar en toda iniciativa que propenda al mejoramiento moral, intelectual y material de los Hospitales Públicos y de su personal, en especial en lo que respecta al servicio de urología.

q) Vincularse con entidades de similares características y Organismos Municipales, Provinciales o Nacionales, Públicos o Privados para el desarrollo de proyectos o actividades en común, tendiente al cumplimiento del objeto social.

r) Realizar toda otra actividad que tienda al cumplimiento del objeto social.

Es importante apoyar iniciativas como la que contiene el proyecto, porque las mismas actualizan los conocimientos y manifiestan los avances alcanzados en la materia, todo a favor de mejorar la calidad de vida del paciente y su grupo familiar en el entorno social que lo contiene
Por todo lo expuesto solicito a lo Sres. Legisladores, acompañen con su voto la presente iniciativa.
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