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Honorable Camara de Diputados
Provincia de Buenos Aires

PROYECTO DE DECLARACION
LA HONORABLE CAMARA DE DIPUTADOS DE LA PROVINCIA DE BUENOS AIRES
DECLARA

Beneplacito el reconocimiento a “La Asociacion de Padres Pro-Ayuda a
Nifios con Enfermedad Respiratoria” (A.P.P.AN.E.R.). creada en 1984,
organizacién no gubernamental sin fines de lucro., cuyos recursos econo-
micos estan constituidos por donaciones, funcicna por intermedio del
CENTRO PROVINCIAL DE FIBROSIS QUISTICA, en el Hospital Especia-
lizado en Pediatria Sor Maria Ludovica de la ciudad de La Plata.
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FUNDAMENTOS

La Asociacion de Padres Pro-Ayuda a Nifios con Enfermedad Respiratoria
fue oficialmente creada en 1984 cuando obtuve su personeria juridica,
luego del transcurso de afios de ser un reducido grupo de padres de nifios
con enfermedades respiratorias (en su mayoria con fibrosis quistica), asis-
tidos en el Hospital Especializado en Pediatria Sor Maria Ludovica de La
Plata, que se reunian para tratar de resolver los problemas de atencién de

los enfermos.

Es una organizacion no gubernamental sin fines de lucro y no subsidiada
por el Estado., sus recursos econdmicos estan constituidos por donacio-

nes, APPANER. no cobra ningunc de sus servicios

Conscientes que la complejidad de la problematica que plantea la F.Q., v
su alto costo nuestro trabajo estaria centrado en el Hospital Especializado
en Pediatria Sor Maria Ludovica de LL.a Plata. Las razones que nos alenta-
ron a que asi fuera eran que en un hospital publico la atencidn seria gratui-
ta para todos y las capacidades desarrolladas y el nivel medico eran fun-
damentales y de esta forma se garantizaba que todos los enfermos de
F.Q. de la Provincia de Buenos Aires recibieran la mejor atencién sin im-

portar su capacidad econdmica.

Este Centro de atencién era nuesiro suefo, las autoridades nos permitie-



EYRTE.D- <Z32ig [F20-21

Honorable Camara de Diputados
Provincia de Buenos Aires

ron remodelar el Servicio de Neumatisioclogia del Hospital, que estaba en
muy malas condiciones y logramos el objetivo de asegurar los medios para
la prevencion, control y tratamiento efectivo de la enfermedad, y también
contribuir al conocimiento, estudio y asistencia de la F.Q. y asi se continto

desde entonces

Asi en el afio 1988, por Resolucién 0564/88 la Obra Social de los emplea-
dos de la Provincia (IOMA) otorgd la cobertura del 100% de la enzima, y el
Banco de Drogas del Ministeric de Salud comenzé a encargarse de su im-

portacidn (tarea que hasta esa fecha realizdbamos los padres).

En el ano 1990, iniciamos una campana de difusion en diarios y radios y
esto ayudo a lograr la Ley Provincial No 10.922 (fexto ordenado) de Pro-
teccion al Enfermo de Fibrosis Quistica, que crea un programa especial
financiado por el Ministerio de Salud de la Provincia de Buenos Aires, por
el cual los pacientes sin cobertura social, atendidos en nuestro Centro en
el Hospital de Nifios de La Plata, y en todos los ceniros de atencién en
hospitales publicos de la Provincia de Buenos Aires, reciben gratuitamente
la medicacion e insumos necesarios para el tratamiento de la fibrosis quis-
tica, a traves del Banco de Drogas. Como ya dijimos la atencidon médica es

gratuita en los hospitales para quienes no poseen cobertura en salud-.

Posteriormente, el Ministerio de Salud de la Provincia de Buenos Aires de-
clara como tal al Centrc de Referencia Provincial en Fibrosis Quistica y por

Decreto 4.456/90 el Poder Ejecutive de la Provincia de Buenos Aires re-
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glamenta el funcionamiento del mismo, las condiciones para la entrega de
medicamentos a los pacientes a través del Banco de Drogas del Ministerio

de Salud, y fambién establece pautas para futuros centros.

Preparamos material de difusién para pediatras y padres, que se distribu-
yeron en todos los hospitales de la Provincia. Por otra parte los médicos
residentes que pasaban por el Centro, fueron muy importantes para difun-

dir los conocimientos adquiridos de diagndstico vy tratamiento de la F.Q.

Se habia logrado obtener la tecnologia adecuada, salas de internacion
apropiadas, donde los enfermos y sus familias reciben lo necesario para su
tratamiento, ademas de informacién, ayuda y contencién, y, ademas, se
obtuvieron becas para completar su formacion, capacitacion y actualiza-
cion del equipo multidisciplinario. Es el trabajo gue se comenzo entonces y

continua hoy.

También se trabajé en otros aspectos. Nos presentamos en la Comision
Provincial del Discapacitado y, posteriormente, formamos parte de sus
comisiones de trabajo, tanto en el ambito municipal, como provincial. Lue-
go, y durante dos afios fuimos representantes de las discapacidades visce-
rales en el Concejo Deliberante del Municipio de La Plata. Este trabajo fue
fructifero ya que Ia fibrosis quistica fue incluida como discapacidad visce-
ral, lo que permitié gozar de los beneficios de la Ley de Discapacidad Pro-

vincial a muchos pacientes, cuando lo necesitaron.
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En el afic 1999 participamos con la Sociedad Argentina de Pediatria en la
planificacion del Programa para Padres que se integré al Congreso Lati-

noamericano de Fibrosis Quistica en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires

Paralelamente encaramos otra tarea con [a colaboracion de todo el equipo
del centro: la elaboracion y edicién de una Guia para Padres y Pacientes,
de distribucion gratuita, que permanentemente es requerida no solo en la
Provincia sino también por personas de otras provincias y también del ex-
terior, dada la poca bibliografia para padres que existe en espaiiol. Ya se
han editado tres ediciones y actualmenie se puede obtener gratuitamente

en formato pdf desde esta misma pagina.

También gestionamos el ingreso al P.M.O. de todos los recursos incluidos
en el Consenso Nacional en el diagndstico y tratamiento de FQ de la So-
ciedad Argentina de Pediatria, y logramos la Resolucién 5822/2000 de la
Administracién de Programas Especiales, razon por la cual hoy todas las
obras sociales tienen la obligacion de reconocer los medicamentos nece-

sarios

Patrocinados por la industria farmacéutica, organizamos con mucho éxito
el | Congreso Argentino de Fibrosis Quistica que se llevé a cabo el 23 y 24
de abril de 2010, en la ciudad de Buenos Aires dirigido tanto a los profe-
sionales de la salud que atienden esta patologia, como a las familias de los

afectados de todo el pais.
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Dado que la F.Q. debe ser tratada por un equipo sanitario multidisciplinario
formado por pediatras, neumologes, gastroenterdlogos, nutricionistas, mi-
crobidlogos, nutricionistas, kinesidlogos, profesionales de salud mental,
trabajadores sociales, enfermeras y personal auxiliar, donde cada profe-
sional tiene un papel muy importante en el tratamiento de la F.Q. y los pa-
dres y la familia deben recibir informacién y educacién por que seran ellos
un apoyo fundamental para que el afectado crezca en un ambiente de
normalidad y responsabilidad respecto a su tratamiento, APPANER man-
tiene a través del Centro de Referencias , que permanentemente se actua-

liza el siguiente aporte a las familias

»« Conocer la enfermedad, su fisiopatologia y tratamiento

+ Comprender la importancia de la nutricion, dietas, enzimas y vitaminas

» Manejo e higiene de nebulizadores
» Técnicas kinesiolégicas
» Técnica de administracion de farmacos inhalatorios

+ Reconocimiento temprano de la sintomatologia de cuadros infecciosos
« Conocimiento de factores o actividades perjudiciales para el enfermo
» Conocimiento basico de la funcidn vy efectos de las distintas drogas que
utiliza

= Conocimientos de factores que deben evitarse como tabaco, irritantes
inhalatorios, drogas, sedentarismo, etc., y los que deben incentivarse, co-
mo gimnasia y
deportes

» Ayuda para obtener ios medicamenios e insumos necesarios
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En definitiva, toda informacién y asesoramiento que los afectados y su fa-
milia soliciten en la busqueda de una mejor calidad de vida en los aspectos

fisicos, psicologicos, sociales, educativos y [aborales.

Hoy, visto a la distancia, es dificil describir esa fuerza poderosa que guié a
los miembros de A.P.P.ANN.E.R, similar a otras organizaciones de padres
que han realizado enormes tareas en el Hospital Sor Maria Ludovica, v
gue no se estancan en los problemas y ponen su fuerza en la bisqueda de

soluciones, hoy se continua trabajando para lograr ser cada dia mejor-

Por todo lo expuesto, solicito a los Sres. Legisladores acomparien con su
voto la presente iniciativa.
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