[image: image1.jpg]



                                                   Provincia de Buenos Aires

                                        Honorable Cámara de Diputados
PROYECTO DE DECLARACIÓN 

LA HONORABLE CAMARA DE DIPUTADOS DE LA PROVINCIA DE BUENOS AIRES
DECLARA:

Solicitar al Poder Ejecutivo que en un plazo razonable lleve a cabo la reglamentación de las leyes 10.499, con sus posteriores reformas  instrumentadas por   las leyes 12.631, 14.129 y 14.377.
Estas leyes definen los lineamientos que el Estado Provincial debe adoptar en lo que respecta al tratamiento integral de la enfermedad celíaca,  debiéndose  implementar de  forma inmediata, ya que el interés de los potenciales pacientes celíacos como de los  diagnosticados, así lo reclaman.
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       FUNDAMENTOS 

El presente proyecto de declaración tiene por fin inmediato que el Poder Ejecutivo reglamente de manera inmediata  la ley 10.499 y sus reformas, instrumentadas por las leyes 12631, 14.129 y 14377.
Debemos destacar que estas leyes establecen los lineamientos que el Estado Provincial debe adoptar en lo que respecta al tratamiento integral de la enfermedad celíaca.

Entre las obligaciones que emanan de las leyes en cuestión podemos encontrar entre otras, las siguientes.

1.- Establecer en forma inequívoca la denominación y características de productos alimenticios aptos para el consumo por los enfermos celíacos.

2.- Establecer la metodología analítica más adecuada para la certificación de productos alimenticios aptos para el consumo por los enfermos celíacos. 

3.-Confeccionar un Registro Provincial de productos alimenticios aptos para el consumo por los enfermos celíacos.

Fiscalizar los productos alimenticios comercializados con la identificación de aptos para el consumo por enfermos celíacos.

4.-Llevar un Registro Provincial de los pacientes celíacos.

5.- Proveer la investigación básica y clínica en el diagnóstico, tratamiento, patogenia de la enfermedad celíaca y en el desarrollo de nuevas metodologías para la certificación de productos alimenticios aptos para el consumo por los enfermos celíacos.

6.-Promover la formación de profesionales de la Salud en el diagnóstico y tratamiento de la enfermedad celíaca.

7.- La difusión e información a la comunidad de todo lo referente a la enfermedad y la coordinación de toda actividad sobre dicha problemática.
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8.- En los lugares de jurisdicción provincial, la Provincia proveerá permanentemente los alimentos adecuaos para el consumo de los enfermos celíacos, complementándose el aspecto mencionado a partir de la provisión de alimentos adecuados a los celíacos por intermedio de la dependencia provincial que corresponda. 

A su vez en el marco de la reglamentación considero que debería ponerse especial énfasis en la metodología de certificación de productos alimenticios aptos para el consumo de los celíacos, ya que lo establecido por el Codex Alimentarius, norma internacional, es un máximo de gluten en los alimentos “sin gluten” de hasta 200 partes por millón.

En la actualidad encontramos los Test de Elisa R5 que detectan 3 pp.mm, pretendiéndose llegar a un nivel de detección de 0,1 pp.mm.

Llevo a cabo esta salvedad debido en que la cantidad de 200 pp.mm es considerada excesiva desde hace años por todos los investigadores, clínicos, asociaciones y pacientes,  ya que está demostrado que estas cantidades de gluten ingeridas de manera continuada provocan recaídas en el organismo.

En concreto considero que la reglamentación de las leyes mencionadas es esencial debido a la naturaleza de los aspectos que abordan, y  que  exigen la inmediata  actuación del Estado en lo referente  a la implementación de políticas  públicas que atiendan satisfactoriamente las prescripciones establecidas en las mismas. No es razonable que en un período de 25 años, el Ejecutivo no haya tomado nota de esta cuestión, y las leyes sigan sin ser reglamentadas.

Debemos tomar conciencia que la enfermedad celíaca, no diagnosticada, o no atendida debidamente, tiene implicancias gravosas en la integridad psicofísica de la persona afectada, pudiendo provocar daños irreparables.

Para  tomar conciencia de esta cuestión y del motivo de esta solicitud de reglamentación de la normativa provincial,  considero que es conveniente dar una  explicación de lo que es la enfermedad celíaca, de sus síntomas como sus consecuencias.

La enfermedad celíaca es una intolerancia permanente al gluten. El gluten en el caso de la celiaquía interacciona con determinadas estructuras del intestino delgado y origina lesiones porque induce a una reacción en el sistema inmunitario contra el delicado revestimiento interno del intestino (la mucosa), donde se produce la absorción 
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de alimentos y vitaminas. Cuando el gluten entre en contacto con el revestimiento interno del intestino delgado se produce una reacción por la cual el sistema inmune ataca dicho revestimiento como si se tratara de un agresor externo.

A su vez la mucosa del intestino delgado posee vellosidades, que son pequeñas proyecciones digitiformes sólo observables al microscopio. Estas vellosidades permiten disponer de una superficie mayor que la que se tendría si el resultado fuera plano; a través de ésta superficie se absorben los nutrientes como las vitaminas, el hierro y el calcio. En la enfermedad celíaca justamente, estas vellosidades son atacadas por el sistema inmunitario, lo que provocan su atrofia progresiva y finalmente su desaparición. La consecuencia es que los nutrientes presentes en los alimentos pasan por el intestino sin ser absorbidos, lo que origina deficiencias de vitaminas y minerales, anemia y debilitamientos de los huesos (osteoporosis).

Los síntomas de esta enfermedad, según los especialistas, son múltiples y variados, diferenciándose en los niños y los adultos, recordemos que esta enfermedad puede ser diagnosticada en cualquier etapa de la vida, ya que los síntomas en algunos casos tardan en manifestarse, por eso considero esencial que el Estado debe implementar políticas públicas de diagnóstico precoz de forma inmediata para evitar daños en el posterior desarrollo de la persona afectada.

En el caso de los niños los síntomas iniciales pueden manifestarse en irritabilidad y desasosiego, con pérdida de apetito y severa dificultad  para aumentar de peso. Las deposiciones suelen tornarse claras y copiosas. También entre los síntomas iniciales encontramos los vómitos y diarrea, distensión de abdomen, como pérdida de masa muscular tanto en brazos como piernas. En el caso de los adultos las sintomatologías puede llegar a ser similares, destacándose el cansancio extremo, trastornos psicológicos, dolores óseos o fracturas, úlceras en la boca o erupciones en la piel (ampollosa, o pruriginosa), localizada en codos y rodillas.

En el caso de las mujeres, con esta enfermedad, pueden llegar a presentar dificultades para quedar embarazadas, y en este estado puede producirse la posibilidad cierta de la producción  de abortos espontáneos.

Esta enfermedad que afecta tanto a niños como adultos tiene una prevalencia de 1 cada 167 habitantes, estas cifras son similares a las observadas tanto en España, que pueden llegar al número de 300000 celíacos, como en Italia.
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En la Argentina, este nivel de prevalencia, fue informado en el trabajo denominado Prevalence of Celiac disease en Argentina: screening o fan adult population en the La Plata area  llevado a cabo por el Dr. Gomez J.C y col.  

Es importante destacar que el incremento del número de diagnósticos en la actualidad, se debe especialmente a la sospecha precoz en poblaciones con riesgo genético (familiares de celíacos y enfermedades autoimunes) facilitada por la determinación de autoanticuerpos de muy alta sensibilidad y especificidad tales como Ac antiendomisio (EmA) y Ac Anti Transglutaminasa tisular (tTG).

Concretamente y a partir de la estimación del trabajo de investigación mencionado, en nuestro país el número de celíacos llegaría a los 240000. De este número de individuos afectados, 24000 padecen síntomas severos, mientras que los 216000 restantes presentarían algunas molestias o ninguna.

En definitiva colegimos que la atención integral de ésta enfermedad como también su detección a tiempo  son aspectos esenciales para un adecuado desarrollo psicofísico de la persona, siendo el Estado el encargado de desarrollar las políticas acordes con estos fineS.

Entre éstas, considero que serían imprescindibles las siguientes: el mejoramiento de los procedimientos de diagnóstico, seguimiento,  tratamiento de los celíacos; principalmente priorizando a la atención primaria de la pediatría y gastroenterología.  Justamente el diagnóstico precoz es fundamental, debiendo el Estado provincial arbitrar los medios más eficientes para que éste se lleve a cabo. Un ejemplo,  lo encontraríamos en la instrumentación de los estudios de sangre al momento  del ingreso  por parte de los niños al jardín de infantes y al colegio primario, como de los jóvenes en oportunidad del  ingreso al nivel de enseñanza media,  terciaria y universitaria.

Lo manifestado debe complementarse de manera necesaria, a través  de un trabajo serio de difusión  acerca  de la existencia de la enfermedad, informando sobre las características que asume su sintomatología  como sus consecuencias.
 La difusión debe desarrollarse, principalmente en el ámbito educativo, en todos sus niveles, y en el hospitalario. En este sentido debo destacar que en determinadas ocasiones distintos establecimientos de salud, no han podido proveer dietas libre de gluten a sus eventuales pacientes afectados por la EC. También no puede soslayarse a los centros recreativos, como las colonias de vacaciones, ya sean que pertenezcan al ámbito privado como público etc. 
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Entre otras de las acciones que deberían implementarse en el corto plazo, sería garantizar la entrega de dietas libres de gluten o comida elaborada para niños  y adultos, en los comedores escolares, colonias, institutos de menores, hospitales, cárceles, geriátricos y hogares de ancianos.
También considero que el subsidio de los alimentos libres de gluten, seria por demás razonable, ya que la dieta es cara, y a su vez se equipararía el costo de los mismos al de aquellos que posean gluten. Se garantizaría por medio de esta medida la concreción de una dieta libre de gluten para las personas afectadas, garantizándose de forma terminante su normal desarrollo psicofísico.

Medidas de esta naturaleza han sido adoptadas por países de la Unión Europea, en el caso de Italia los productos sin gluten se distribuyen a través de farmacias, hospitales, centros dietéticos, siendo avalados por el Ministerio de Salud.

En el caso de Suiza la seguridad social se hace cargo del costo de los alimentos especiales sin gluten para las personas hasta que cumplen 20 años de edad, y a partir de esa edad, los enfermos celíacos reciben una asignación fija anual.

En Francia los niños hasta 10 años reciben una suma mensual diaria de hasta 270 Euros y a partir de esa edad, perciben la suma de 360 Euros  a cargo de la seguridad social. 

Como complemento de éste ítem, y como establece la ley provincial debería inmediatamente, confeccionarse un registro de información, con el fin de establecer los datos estadísticos, acerca del número de celíacos en la provincia con su distribución geográfica, y entre otras cuestiones, otorgarles un carnet que lo identifique como tal con el objeto de poder acceder a los beneficios implementados por el Estado.   

Considero importante también que  debe exigirse a todos los establecimientos gastronómicos como supermercados, y demás bocas de expendio la exhibición de los listados con los alimentos permitidos por parte del Estado para el consumo de los celíacos, de esta forma se instrumentaría un medio práctico e inmediato de información, en el mismo lugar donde  se los consume  o se los adquiere.

En conclusión, y atendiendo a los fundamentos esbozados a lo largo de este proyecto de declaración , considero que la reglamentación de las leyes 10.499 y 12.631 deviene en imprescindible, dándose de esta forma un paso concreto tendiente a la implementación de las políticas públicas que esta temática reclama. Compatibilizándose  también, de esta manera, el accionar del Estado Provincial con los preceptos emanados tanto en la Constitución Nacional, como  de la Constitución Provincial en lo que hace a  la efectivización del derecho a la salud e integridad física de las personas. 
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Recordemos  que el derecho a la salud, es  un derecho humano básico inherente a toda persona,  siendo obligación del Estado garantizar el pleno ejercicio del mismo. En este sentido la Declaración Universal de Derechos Humanos, en su artículo 25 establece que “Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure…la salud y el bienestar y en especial….la asistencia médica…” , así también el art. 12 del Pacto Internacional de Derechos  Económicos, Sociales y Culturales prescribe que los Estados Partes deberán tomar las medidas necesarias para la creación de condiciones que aseguren a todos la asistencia médica y servicios médicos en caso de enfermedad, para asegurar a toda persona el disfrute del más alto nivel posible de salud física y mental. En el mismo sentido, la Declaración Americana de los Derechos del Hombre, en su art. XI dispone “Toda persona tiene derecho a que la salud sea preservada por medidas sanitarias y sociales, relativas a la alimentación…y la asistencia médica, correspondientes al nivel que permiten los recursos públicos y los de la comunidad”. Asimismo, el Protocolo Adicional a la Convención Americana sobre Derechos Humanos en materia de Derechos Económicos, Sociales y Culturales, define el derecho a la salud en los siguientes términos “ Art. 10.1 Toda persona tiene derecho a la salud entendida como el disfrute del más alto nivel de bienestar físico, mental y social” señalando posteriormente en su “Art. 10.2 ..Con el fin de hacer efectivo el derecho a la salud los estados partes se comprometen a reconocer la salud como un bien público y particularmente adoptar la siguientes medidas para garantizar este derecho: a) la atención primaria de la salud, entendido como tal la asistencia sanitaria esencial puesta al alcance de todos los individuos y familiares de la comunidad; b) la extensión de los beneficios de los servicios de salud a todos los individuos sujetos a la jurisdicción del Estado…”.

Es por las razones expuestas, que, solicito a los Señores Senadores, acompañen el presente Proyecto de Declaración, con su voto afirmativo.
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