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La Honorable Camara de Diputados de
la provincia de Buenos Aires

DECLARA

Su benepldcito por la inauguracién de la PRIMERA CATEDRA DE
ENFERMEDADES POCO FRECUENTES DEL PAIS, a cursarse en la Facultad de
Ciencias Médicas de la Universidad Nacional de La Plata, diferentes enfermedades
que afectan aproximadamente a un millén seiscientos mil bonaerenses,

Asimismo, celebrar el compromiso de la Universidad Nacional de La Plata con
la salud publica; a través de la formacién de profesionales que puedan reconocer
mas répido este tipo de enfermedades, obteniendo diagnésticos prematuros,
generando una mejora ostensible en la calidad de vida de los pacientes,
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FUNDAMENTOS

El presente proyecto de Declaracién tiene por objeto expresar su benepldcito por la
inauguracion de la primera cdtedra de Enfermedades Poco Frecuentes del pais, la cuai se
cursard en la Facultad de Ciencias Médicas de fa Universidad Nacional de La Plata.

La Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad Nacional de La Plata inaugurd la
catedra de Enfermedades Poco Frecuentes {(EPF) o Enfermedades Raras (EERR).

La novedad es que se trata de la primera vez que esta asignatura formara parte de la
curricula de una carrera de grado, con el objetivo de que los futuros profesionales puedan
formatrse en conocimientos relacionados a un drea en plena expansién.

Seglin la Organizacién Mundial de la Salud, las EPF son entre 6 mil y 8 mil, de las cuales el
80 por ciento poseen un origen genético determinado {con implicacion de uno o mds genes).
También estan las que son ocasionadas por infecciones o por alergias, y afectan a cualquier
organo del cuerpo.

El dato elocuente es que, mds alla de que pueden presentarse a cualquier edad, el 75 por
ciento de las veces emergen en la etapa pediatrica. En el presente, gracias a los avances en la
capacidad de diagndstico, se pueden clasificar con mayor especificidad y tratar con mayor
eficacia.

Si bien las Enfermedades Poco Frecuentes poseen una prevalencia menor o igual a un
caso cada 2 mil personas, si se suma la totalidad de los afectados por las mas de 6 mil
enfermedades identificadas, los pacientes dan un total de 300 millones a nivel mundial. En
Argentina, las padecen, aproximadamente, cuatro millones de individuos y se estima que el 40
por clento habita en Buenos Aires.

Las EPF pueden ser enfermedades abrumadoras desde muchos aspectos (médico, social,
psicoemacional, legal), que implican cargas familiares y sociales muy importantes; y conllevan
un elevado consumo de recursos sanitarios debido a las demandas al sistema de salud, en [a
medida en que cada caso reportado debe atenderse de manera especifica, en general de
forma crénica y sin tanta evidencia cientifica que respalde y contribuya a definir con precisién
el estado del paciente.

En algunas situaciones, los tratamientos para estas enfermedades pueden ser muy
costasos y, en efecto, tornarse inaccesibles. La Atrofia Muscular Espinal, por ejemplo, es una
enfermedad poco frecuente que presenta diversos grados de gravedad, y modifica la calidad
de vida de 16 mil nifios y nifias alrededor del mundo. Una de las terapias disponibles para
tratarla es Zolgensma, cuya administracién anual (tres aplicaciones) cuesta nada menos que
192 millones de pesos.
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A nivel local, el pafs cuenta con la Ley Nacional de Enfermedades Poco Frecuentes 26.689,
sancionada en 2011, que promueve el cuidado integral de la salud de los pacientes con
enfermedades poco frecuentes y establece el alcance de la cobertura asistencial que deben
reclblr. Por este motivo, los medicamentos de alto precio, previo andlisis de una comisién
evaluadora, son cubiertos por el Estado.

Asimismo, también existen espacios como la Federacién Argentina de Enfermedades
Poco Frecuentes, una organizacién civil conformada por organizaciones y grupos de pacientes
y/o familiares que trabajan con el objetivo de desarrollar alianzas a nivel nacional, regional v
global, para mejorar las condiciones de vida de sus miembros e impulsar la sancién de politicas
plblicas.

En este marco, el diagndstico precoz puede operar como una herramienta vital al
momento de indicar el tratamiento correspondiente y contribuir a mejorar la calidad de vida
de los pacientes.

La heterogeneidad genética, en muchos casos, suele demorar el diagnéstico por parte de
los profesionales que, a la fecha, no son preparados con las herramientas suficientes para
poder identificarlas. De esta manera, una vez que las Enfermedades Poco Frecuentes avanzan,
se corre el riesgo de que los trastornos se vuelvan irreversibles, La catedra que acaba de
abrirse promete mejorar la formacién de los médicos y las médicas en este sentido.

Como antecedente inmediato, durante 2021, la Facultad de Ciencias Médicas de la UNLP
dicté la materia optativa “Enfermedades Paco Frecuentes”,

El Interés reciente en el campo condujo a robustecer el espacio mediante la creacién de
una catedra. Con enfoque de salud publica, serd de caracter transdisciplinario, con aportes
provenientes de la biologia molecular, la bioquimica y la genética entre otros.

El propdsito parece claro: que mas estudiantes accedan a los contenidos de una tematica
contemporanea y cada vez mds en agenda.

Por todo lo expuesto, con la intencién de celebrar este avance en la formacion integral de
las v los profesionales de la salud; generando un recurso humano muy necesario que se
encuentra en clara escasez y ampliando los horizontes de capacitacion en la Medicina; asi
como también celebrar el hecho de que sea una de las Universidades Nacionales con localia en
la Provincia de Buenos Aires quien se posiciona como pionera en la iniciativa, solicito a las
Sefioras Diputadas y Sefiores Diputados gue acompafien con su voto favorable el presente
Proyecto de Declaracién. 4
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