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La Camara de Diputados de la Provincia de Santa Fe, verla con agrado que el 

Poder Ejecutivo Provincial arbitre los medios necesarios para solicitar al Senado de 

la Nacion el pronto tratamiento de la ley de "Lucha contra la enfermedad de 

Fibrosis Quistica de Pancreas o Mucoviscidosis", expediente N° 0866 - D - 

2018, que obtuvo sanci6n en la Camara de Diputados de la Nacion en fecha 

20/11/2019. 
C.P.N Jimena Senn 

Diputada Provincial 

Marlen Espindola Georgina Orciani 

Diputada Provincial Diputada Provincial 

Marcelo Gonzalez Sergio Basile 

Diputado Provincial Diputado Provincial 

Silvia Ciancio Fabian Bastia 

Diputada Provincial Diputado Provincial 

Silvana Di Stefano Fabian Palo Oliver 

Diputada Provincial Diputado Provincial 

Juan Cruz Candido 

Diputado Provincial 

2020-ANO DEL BICENTENARIO DEL PASO A LA INMORTALIDAD DEL GENERAL MANUEL BELGRANO 
General L6pez 3055 - (S3000DCO) - Santa Fe - Republlca Argentina 



CA.MARA DE DIPUTAOOS 
DE. LA PR..OVINCIA DE SANTA fE 

FUNDAMENTOS. 

Senor presidente: 

La Fibrosis Qufstica (Mucoviscidosis) es una enfermedad genetica rnultiorqanica, 

que afecta al sistema respiratorio y digestive. 
Los pacientes que padecen esta patologfa presentan frecuentemente infecci6n 

pulmonar cr6nica y dificultades nutricionales debido a su insuficiencia pancreatlca, 

Los sfntomas mas comunes son la dificultad para respirar, la mucosidad densa y 

viscosa, y las altas concentraciones de sal en el sudor. 
La Fibrosis Qufstica provoca una Discapacidad Visceral Permanente que daria y 

limita la funci6n de algunos 6rganos internos, principalmente pancreas, pulm6n, 

hfgado e intestines, y que es padecida desde su nacimiento por quienes la sufren. 

Se sabe que el 85% de las personas fibroqufsticas presentan insuficiencia pan 

creatica que conlleva a que los pacientes deban recibir un tratamiento continue y 

de por vida, supliendo esa deficiencia con una dieta hipercal6rica y la administra 

ci6n de enzimas pancreaticas y vitaminas liposolubles especialmente formuladas 
para ellos, sin lo cual se desnutren y ponen en riesgo su vida, ya que esta demos 
trado que el deterioro de la funci6n respiratoria se relaciona directamente con el 

deterioro del estado nutricional. 
Asimismo, numerosos estudios confirman que la funci6n respiratoria se ve com 
prometida desde el nacimiento (aun en pacientes asintomatlcos diagnosticados por 

pesquisa neonatal), hecho que revela la importancia de la intervenci6n terapeutlca 

precoz a fin de evitar el deterioro de la funci6n respiratoria, que, invariablemente 

aparece con el tiempo y es la responsable de la causa mas frecuente de muerte en 

pacientes con fibrosis qufstica. 
La expectativa de vida de los pacientes con fibrosis qufstica se ha incrementado 
notablemente en los ultlrnos arios gracias a los avances en los tratamientos, sin 
embargo continua siendo una enfermedad con elevado mal pron6stico, ya que al 

dla de hoy es letal. 
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Seg(m estadfsticas de la Organizaci6n Mundial de la Salud (OMS), la fibrosis quls 
tica afecta a 1 de cada 2.500 nacidos vivos. En Argentina alrededor de 400 nirios 

nacen por ario con Fibrosis Qufstica, pero no existen estadfsticas oficiales en la 

materia, estirnandose que esta enfermedad afecta a mas de 8.000 personas en 

nuestro pals, pudiendo ser muchas mas las que la padecen dado que no todos los 

casos son detectados. 
En sf ntesis, a fin de no llegar a casos extremos, son dos las claves para mitigar el 
impacto de la enfermedad en la calidad de vida de los pacientes: el diagn6stico 

precoz y el acceso universal al tratamiento medico completo. 
Respecto a la primera de las claves, en nuestro pals, por Ley 23.413/86 modificada 

por Ley 24.438/95 y Ley 26.279/07 es obligatoria la Pesquisa Neonatal para con 

firmar o descartar la enfermedad en los reclen nacidos. 
El tratamiento, como se expresara, es la segunda de las claves, cuyo objetivo es 
disminuir las complicaciones de esta enfermedad genetica y lograr estabilidad ell- 

nica. 
Las personas que viven con fibrosis qufstica saben que el tratamiento es una rutina 

indispensable para estar bien. Los pacientes necesitan nebulizarse varias veces 

por dfa, deben realizar sesiones diarias de kinesiologfa, por lo general de forma 

domiciliaria, para mejorar su capacidad respiratoria, ademas de ingerir enzimas 

pancreaticas, vitaminas, minerales y otros micronutrientes, cada vez que comen, 

para estimular su capacidad digestiva. 
El tratamiento de la Fibrosis Qufstica es continua y complejo, debiendo dedicarle 
varias horas del dla, lncluye antibi6ticos (orales, inyectables y nebulizables, fisiote 

rapia, ejercicios ffsicos y un apoyo nutricional apropiado). 
Los pacientes deben ser tratados en un centro adecuado de referenda donde exis 

ta un equipo multidisciplinario para el correcto abordaje de la patologfa. 
Tai como se mencionara anteriormente, hasta el momento no hay cura para la en 
fermedad, sin embargo la accesibilidad y adherencia al tratamiento cobran real di 
mension a la hora de mejorar la calidad y aumentar la expectativa de vida de los 

pacientes. 
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Por lo expuesto, y considerando la relevancia de lo planteado, es que solicito a mis 

pares el acompariamiento el presente proyecto de comunicaci6n. 

C.P.N Jimena Senn 

Diputada Provincial 

Marlen Espindola Georgina Orciani 

Diputada Provincial Diputada Provincial 

Marcelo Gonzalez Sergio Basile 

Diputado Provincial Diputado Provincial 

Silvia Ciancio Fabian Bastia 

Diputada Provincial Diputado Provincial 

Silvana Di Stefano Fabian Palo Oliver 

Diputada Provincial Diputado Provincial 

Juan Cruz Candido 

Diputado Provincial 
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