EXPTE.D- 3093 12526

Honovable Cdmara de Diputados

PROYECTO DE DECLARACION

La Honorable Camara de Diputados de la Provincia de
Buenos Aires
DECLARA

Que veria con agrado que la Honorable Camara de Diputados de la Nacion apruebe
el Proyecto de Ley N° 4914-D-2024, impulsado por la Diputada Nacional COLl,
Marcela, mediante el cual se propone la modificacién de la ley 26279 (Programa
Nacional de Prevencion de Discapacidades en el Recién Nacido), incorporando la

deteccién y posterior tratamiento de la adrenoleucodistrofia.
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FUNDAMENTOS

El presente proyecto tiene por objeto solicitar a la Honorable Camara de Diputados
de la Nacién el pronto tratamiento del Expediente D-4914/2024, cuyo fin es modificar
la Ley Nacional N.° 26.279 para incorporar la pesquisa de adrenoleucodistrofias
dentro del régimen de deteccion obligatoria de patologias en recién nacidos. La
norma vigente, sancionada en 2007, establece la obligatoriedad y gratuidad de las
detecciones neonatales en todos los establecimientos publices, de la seguridad
social y privados donde se realizan partos o se brinda atencion a recién nacidos,
con el objetivo de garantizar el diagndstico precoz de enfermedades como
hipotiroidismo congénito, fenilcetonuria, hiperplasia suprarrenal congénita, fibrosis
quistica, galactosemia, deficiencia de biotinidasa, retinopatia del prematuro, chagas
y sifilis. La incorporacion de nuevas patologias a dicho panel responde a la
necesidad de actualizar los estandares de salud neonatal, garantizando
intervenciones tempranas que permitan evitar secuelas irreversibles, reducir la
morbilidad y mejorar sustancialmente la calidad de vida de los pacientes.

En este marco, la adrenoleucodistrofia, afeccion hereditatia que impide la adecuada
descomposicion de ciertos &cidos grasos, provocando su acumulacion en al
cerebro, las glandulas suprarrenales y el sistema nervioso, constituye una patologia
cuya deteccion temprana resulta fundamental. Se trata de una enfermedad que en
sus primeras etapas suele carecer de sintomas visibles, dificultando su

reconocimiento clinico inicial. A medida que avanza, puede desencadenar severas
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alteraciones neurolégicas, dificultades motoras y de deglucion, convulsiones,
pérdida progresiva de capacidades sensoriales y deterioro generalizado del
funcionamiento del organismo. Si bien no existe cura en la actualidad, un
diagnéstico precoz permite iniciar abordajes terapéuticos destinados a aliviar los
sintomas, desacelerar el proceso degenerativo y brindar herramientas para
acompafiar a las familias en la toma de decisiones sanitarias.

Debe destacarse que esta iniciativa surge del valioso impulso de la Fundacion
“{ autaro Te Necesita”, organizacién que ha desarrollado una intensa labor de
visibilizacién, concientizacion y acompafiamiento a las familias afectadas por esta
patologia. Su campafia para incorporar la adrenoleucodistrofia al panel nacional de
pesquisa neonatal responde a una demanda legitima, basada en la evidencia
médica y en la obligacién del Estado de garantizar el acceso temprano a un
diagndstico preciso.

Asimismo, avanzar en esta ampliacién resulta coherente con los compromisos
asumidos por la Republica Argentina en materia de derechos humanos,
especialmente aquellos vinculados al derecho a la salud, a la proteccién de la nifiez
y al acceso a diagndsticos oportunos. Es tambien plenamente compatible con lo
establecido en la Ley Nacional N.° 26.689, que promueve el cuidado integral de las
personas con enfermedades poco frecuentes, enfatizando la responsabilidad estatal
en brindar herramientas diagnosticas y asistenciales que permitan un

acompafiamiento adecuado. En este sentido, la incorporacion de la pesquisa de
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adrenoleucodistrofias se alinea con los principios de prevencion, deteccion
temprana y equidad en el acceso a la salud.

Por todo lo expuesto, y considerando gue la modificacion legislativa propuesta
constituye una medida sanitaria de alto impacto, con capacidad de prevenir dafios
severos y mejorar significativamente la vida de nifios y nifias de todo el pais, es que
asta Honorable Camara entiende necesario solicitar al Congreso Nacional el
tratamiento prioritario del Expediente D-4814/2024.

L a actualizacién del régimen de pesquisa neonatal representa no sofo un avance
cientifico y sanitario, sino también un acto de responsabilidad institucional y de
profundo compromiso con la salud pubiica y el bienestar de las futuras
generaciones.

En virtud de ello, solicito a mis pares el acompafiamiento de la presente iniciativa.




