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PROYECTO DE LEY

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

LEY

ARTICULO 1°: Crease el Registro de Pacientes con Diabetes Tipo 1 de la provincia de
Buenos Aires (DIABETES1 BA), cuya finalidad sera lievar un registro nominal de los
pacientes con diabetes tipo 1 en todo el territoric de la provincia de Buenos Aires.
ARTICULO 2°: E! Registro de Pacientes con Diabetes Tipo 1 (DIABETES1 BA) esta
destinado a los propiocs pacientes vy al sistema de salud puesto que estos datos serviran
para mejorar politicas plblicas en base a las necesidades detectadas.
ARTICULO 3°: Los objetivos del Registro de Pacientes con Diabetes Tipo 1 de la pro-
vincia de Buenos Aires (DIABETES1 BA) son:
o facilitar la toma de decisiones politico-socio-sanitarias,
» poner en marcha una adecuada vigilancia epidemioidgica,
e mejorar la planificacion de ios servicios de salud y atencidn al paciente,
e promover el desarroilo de investigaciones.
e Atender en tiempo y forma a ia diabetes tipo 1;
e Disefiar politicas publicas que favorezcan el cuidado, la educacién y un mejor
acceso a mejores tratamienios;
e Garantizar el acceso a insumos, medicamentos, tratamiento y educacion para el
manejo de la diabetes tipo 1;
e Reforzar la capacitacién de meédicos y personal de salud en diabetes tipo 1, co-
mo también de docentes y personal de establecirmientos educativos y deportivos
que estén en contacto con nifios y adultes con diabetes tipo 1.

ARTICULO 4°: La carga de {a informacién la realizara:
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o ¢l propio paciente, en caso de nifios menores o0 personas gue no estan capaci-
tadas la realizaran los padres o tutores;

s los profesionales de la salud;

o Qrganizaciones No Gubernamentales enfocadas en la atencion de personas con
diabetes tipo 1, que acrediten acciones e investigaciones enfocadas en la aten-
cién de personas con diabetes tipo 1;

ARTICULO 5°: Los datos seran anénimos, para garantizar la privacidad del paciente y
en ningln caso el sistema permitird fa consulia de otra persona gue no sea el propio
usuario. Cada individuo soélo podra acceder a sus propios datos. Para tener acceso al
sistema, se debera contar con una cuenta de usuario y una contrasefia. Ei sistema a
través de una pagina especialmente disefiada solicitard la gestion de alta como usario y
no permitira la multiplicidad de cargas. Se completaran ios datos personaies, fecha y
lugar de diagndstico, lugar de atencién, nombre y especialidad del medico, medicamen-
tos e insumos utilizados, tipo de cobertura, educacién recibida tanto a nivel personal,
como familiar y escolar, y consultas sobre grado de control metabdiico y posibles com-
plicaciones. En todos los cascs se deberd acompafiar copia de un estudio en el que se
especifique el diagndstico de diabetes tipo 1.

ARTICULO 6°: La inforrnacion recopilada en ei DIABETES Y BA se utilizara para:

e Disefiar programas interministeriaies y muliidiscipiinarios de atencion a las ne-
cesidades sociales, educativas y sanitaiias de las personas con diabetes tipo 1
de la provincia de Buenos Aires.

e Elaborar un listado de personas con diabetes tipo 1 en todo el territotio de la pro-
vincia de Buenos Aires;

¢ Obtener un Mapa de Recursos Especializados en Diabetes Tipo 1 por locaiidad;

e Crear propuestas de protccolos de derivacion a nivel provinciai y centros de
atencion especiaiizados a nivei nacional.

ARTICULO 7°: El DIABETES1 BA brindara repories sobre estadisticas de consulta pu-

blica, que en ningln caso contendran datos personales de los usuarios, es decir los
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datos se manejaran en forma anénima. Dichos reportes estadisticos tienen el proposito
de:

e Analizar y elaborar politicas socic-sanitarias para Diabetes Tipo 1, basados en el
conocimiento de la prevalencia, distribucién y necesidades de los usuarios re-
gistrados;

e Promover el desarrollo de investigacion en Diabetes Tipo 1 a nivel provincial;

e Mejorar la calidad de la informacién scbre la diabetes tipo 1 registrada;

e Impulsar Campafas de concientizacién y educacioén sobre diabetes tipo 1 a las
personas con diabetes, vy a su entorno famiiiar, escolar, y sociai.

ARTICULO 8°: En ningin caso se podra comercializar la base de datos del DIABE-
TES1 BA, su Unico fin es de interés sanitario, educativo y de nuevas politicas plblicas
enfocadas en las personas con diabetes tipo 1.

ARTICULO 9°: El Poder Ejecutivo establecera la Autoridad de Aplicacion de la presen-
te ley a través de su reglamentacién

ARTICULO 10: Autcrizase al Poder Ejecutivo a reaiizar, a través del acto que regla-
mente la presente Ley, las adecuacicnes presupuesiarias correspondientes a efectos
de implementar la presente ley.

ARTICULO 11: Comuniguese ai Podar Ejecutive.
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FUNDAMENTOS
La diabetes tipo 1 se caracteriza por la faita de produccion de insulina y, en conse-
cuencia, por un aumento de la glucosa o azlcar en sangre. Los nifios tienen mas ries-
go de desarrollar este tipo de diabetes que cualquier otra enfermedad crénica asociada
con la nifiez, y su incidencia ha aumentado en los Gltimos afios, en especial entre los
nifos menores de 5 afios.
Los nifios con diabetes deben monitorear su giuceinia (azdcar en sangre) enire 4, 6 0
mas veces por dia todos los dias y se aplican insulina varias veces, debiendo equilibrar
cuidadosamente la dosis de insulina con la alimenlacién y la acividad fisica para evitar
bajas o altas de azlcar en sangre tantc de dia come de noche. Estos cuidados permi-
ten minimizar las severas complicaciones que a diabeies podria producir en ia vida de
los nifios.
No se conoce aln cura para esta enfermedcad.
Existe ofro tipo de diabetes, ia diabeles tipo 2, y si bien tarnbdien hay un incremento del
nivel de azlcar en sangre, ias sausas que la provocan, 1os sintomas, &s caracteristi-
cas, el tratamiento y hasta la edad de las personas a las que afecta, difiere notabie-
mente de la diabetes tipo 1.
La Diabetes tipo 2 se puede prevenir con un estilo de vida saludable, se genera en gran
medida por los malos habitos alimentarios y ia obesidad, y s en un alto porcentaje he-
reditaria.
Los medicamentos para iratarla son crales y en casc gue no funcionen, se debe aplicar
insutina.
Puesto que la diabetes fipc 2 predomina en nlimeros atsciutcs, es facil olvidar las par-
ticulares necesidades y la compigjicac dei lralamienic ¢e ia pobiacidn gue vive con
diabetes tipo 1, en su mayoria nifios, adoiescerites o adultos jovenes, ya que se enfren-
tan a una amplia gama de desafics que incluye, ente olres, el constante y permanente

monitoreo v control glucémico de la enfermedad, el manejo de la alimentacion, la insu-
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lina, la actividad fisica, y el soporte emocional, ademas de la normalizacion escolar, la
integracion social, el accesc al mundo laboral.

Sin duda un escenario muy diferente a la diabetes tipc 2 que en general acontece en la
edad madura de la vida.

Como si esto no fuera suficiente, cuando se habla de “diabetes” y se quiere destacar su
impacto econdmico, social, y el altisimo y creciente gasic en salud, sélc se pene el foco
en la diabetes tipo 2, para destacar inmediatamente que representa casi el 90% de to-
dos los casos. El ofro foco de aiencidn esta ceniradc en ia “Prevencidn” de la enferme-
dad, de ahi el protagonismo de la diabetes tipo 2.

Mientras tanto, la diabetes tipo 1 queda relegada a segundo plans, ya gue no sélo no

se puede prevenir sino gue sdic representa un 10% dz la carga total de ia diabeies en
la poblacion.

Es también tanta la desinformacion que exisie, gue sn {0dos i0s Mecios dende aparece
alguna publicacién, se refieren a la diabetes {ipc 2, pero sin diferenciaria de la diabetes
tipo 1, por eso la mayeria de la scciedad tiene un desconccimienic pieno v ni siguiera
conoce que existe mas de un tigo de diabeles.

La falta de claridad en la informacion, iransforma z iz diabetes tipo 1 en una enferme-
dad temida pero que nadie cornprends ri conoce. muchias veces les mieqos, ias dudas
y las confusiones, generan exciusion y discriminacién v los primercs afectados son las
personas con dizbetes tipo 1.

El objetivo del presente proyecio es la creacion de un Regisirc de Facientes con Diabe-
tes Tipo 1 de la provincia de Buenos Alres, con la finaidac ¢e ilevar un registic nominal
de los pacientes con diavetes tipe 1 en todo &l fenmione de ia provincia de Buenos Al-
res.

La idea es la creacién de una plataforma en linea creada para facilitar el trabajo coti-
diano, con apego a esiandares de ética y conlidencialidac, que pemiita genarar nuevos
conocimientos sobre la realidad ae nuestra provincia gn e tema ae diabetes tpo 1

Para tener acceso al sislema, s¢ debera contar con una cuenta de usuario y una con-

trasena.
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Este es un proyecto que surge de la necesidad de contar con informacion lengitudinal
sobre la realidad de las personas que viven con esta condicién en la provincia. Se trata
de una plataforma en linea que tiene la finalidad de llevar un registro de pacientes con
diabetes Tipo 1 para asi generar nuevo conccimienic y conocer Ja realidad de esta
condicion. Esta plataforma da acceso a un expedients electrénico individual.

Sabemos que las cifras de parsonas con diabeles va en constanie aumenic, pero des-
conocemos cuantas personas viven con diabetes tipe 1 en nuestra provincia, o que
impide implementar pcliticas péblicas eficaces.iNo coniamos con dates axacios schre el
numero de personas que viven con diabetes Tigo 1 en ruestra provincia. Por un lado,
conocemos que el nhmerc va en aumento pero, tistemanie, no contamos con la cifra
exacta de personas diagnoslicaaas o atendidas en rivesiros sistemas de salud, lo que
nos impide pensar en poiiticas pubiicas eficaces.

Las necesidades que tiene ia pobiacion con diavetes Tipo 1 son muchas. Savemos gue
nifios mueren antes de ser diagnosticados adecuacamente, v fambién sabamos de 10s
problemas de accesc, cuidado y confrol e ia eniermadac. Por estas razones resulta
indispensable contar con un Regisiro gue permita |3 implernentacion de pcliticas publi-
cas eficaces que garanticen gue todas fas personas con Diabeies tipo 1 acceden a los
insumos, medicamentos, educacicn v cuidados ne-casarios para una adcecuada calidad
de vida y salud, o que evitara gasics a la provin-cia gerwvacos en hospiaiizacicnes y
complicaciones de la enfermedad.

La creacidn del Registrc permitira:

-. Atencién en flempo y forma a la diabeies lipo 5. Las perscnas con disbetes Tipo 1
requieren de un diagndstice speriuno, medicamanios y 3&rv.Cios mutidiscipinarios que
con el uso de tecnoiogia de dltima generacién garaniicen una caligad ae viga sptima.

-. Impulsar un Registro Nacicnal de Personas con digbetes tipo 1. Gue permita el dise-
fic de politicas pablicas y ia asignacion de recursos para su atencion.
-.Garantizar el acceso completc a insurnos pare el manejo de la diabetes tipo 1. FPara

sobrevivir, las personas con diabetes Upo 1 depencen icda su vida de un raamiento
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que incluye: insulina, dispositivos para su aplicacion, aguias, microinfusores de insulina,
medidores de glucosa, tiras reactivas, lancetas v purizores.

-.Garantizar el acceso a ambientes escolares y deportivos seguros gue permitan a los
nifics y adolescentes con diabetes tipo 1 desarroliar plenamente su capacidad fisico-
intelectual sin descuidar su salud.

-.Reforzar la capacitacién de médicos y personal de ssiud. Sosre las terapias actuales,
costo-efectivas y basadas en evidencia que parmitan un manejo ptimo de la diabetes
tipo 1.

- Reforzar la capacitacicn de docentes y personan de esiablecimienics educatives y de-
portivos que estén en contacie y/o tengan a su cuidade nifios v adultos con diabe-tes
tipo 1.

- Tener estadisticas claras de cuantas perscrias viven con diabetes Tipe 1 ayudara a
que las autoridades al frente de las instancias de salud y educacién puedan trabajar en
planes, normas y linearientos para una mejor aiencidr oe esta pobiadién.

¢ Para qué se usaran los gaics?

Los datos que aporia este Registro serviran a su vez para generar conocimiento sobre
el estado de la diabetes tipo 1 en ia provincia de Buenocs Alres, respondiendo a pregun-
tas esenciales para poder generar mejores politicas plolicas.

Internacionalmente se reconcce la relevancia de o8 reQisos e pacienies como ins-
trumentos clave para aumentar el conocimiento, pecrer en marcha una adecuada vigi-
lancia epidemioiégica y tcma de decisiones politica souic-sanitaria, mejorar la planifica-
cion de los servicios de salud y atencion al patients, v desamolar nvestigacién cinica.
Donde existen registros bien impiementacos y crganizaciones activas de pacientes, la
probabilidad de mejerar ios programas y planes de zisneda aumenta considarablemen-
te. Ademas, la recopiiacion longitudinal consistenie de catos de pacientes faciiita la
creacion de esténdares de atencion y mejora dramdccamante los resuiiados del pa-
ciente y la calidad de vida. Los registros de pacienes son un glemenic basico de cual-
quier politica sélida scibre Diabetes Tipo 1.

La informaciéi recopiiada en e DIABETES 1 BA, penndira:
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» Elaborar un listado de personas con diabetes tipc 1 en todo el territorio de la provincia

de Buenos Alres;

« Elaborar un Mapa de Recursos Especializados en Diabetes Tipo 1 por localidad;

- Elaborar propuestas de protocolos de derivacion a nivel provincial y centros de aten-
cién especializados.

» Disefiar programas interministeriales y multidisciplinarios de atencién a las necesi-
dades sociales, educativas y sanitarias de las personas con diabetes tipo 1 de la pro-
vincia de Buerios Aires

A su vez, el DIABETES1 BA brindara reportes sob:e cstadisticas de consulta piblica,
que en ningun caso, contendran datos personales de los usuarios, es decir, los datos
se manejaran de foerma anénima.

Dichos reportes estadisticos tienen el propdsito de:

» Analizar y elaborar politicas socio- sanitarias para Diabetes Tipo 1, basados en el co-
nocimiento de la prevalencia, distribucidn, y necesicades de los usuarics regisirados;

« Promover el desarrolle de investigacion en Diabeies Tipo 1 a nivel provincial;

» Mejorar la calidad de |z informacidn sobre las diabetes tipo 1 registradas.

Por todo lo expuesto, scicito a mis pares acompafien con su voio la presente iniciativa.




