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Elxp.N...

PROYECTOCOMUNICACiÓN

La Cámara de Diputados solicita al PODER EJECUTIVOde la provincia de SANTAFEYlos

señores DIPUTADOSy SENADORESNACIONALESpor nuestra provincia, la URGENTE

INTERVENCiÓNante quien corresponda para gestionar lo solicitado por las MADRES

de CHICOS ESPECIALES quienes necesitan se posibilite la importación de

EQUIPAMIENTOORTOPÉDICO,INSUMOSy MEDICAMENTOSpara sus hijos que SUFREN
por su carencia.

IRI"Alv,.CI

DIKuTADA PROVINCIAL

..JERONISMO FEDERAL"

FUNDAMENTOS

Considero que el llamado desesperado de de las MADRES,cuya carta a continuación transcribo, hace
ocioso cualquier tipo de comentario sobre el tema.

2 de Agosto de 2012
A Quien corresDonda:

Somos madres de chicos especiales, chicos que necesitan de equipamiento ortopédico en su vida
diaria y en muchos casos alimentarse por medio de botón gástrico. -
Elmotivo de esta carta es "llegar" a quien pueda ayudamos. Hemos sufrido la dificiltarea de obtener

sillas de ruedas, andadores, equipamientos ortopédicos, insumos médicos y hasta medicamentos en los
últimos meses.

las trabas a las importaciones ha hecho que todo sea mas lento, mas complicado (de lo nonmal) y hasta
imposible en algunos casos.
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Nosotras, las madres, no sabemos ni nos interesa que intereses hay de por medio, cuanto gana una
ortopedia o. farmacia o porque talo cual cosa se importa y no se produce acá"" Solo nos interesa que

cuando NECESITAMOSalgo, últimamente tenemos que pelear más que de costumbre, esperar meses y a
veces ni lagrarlo.

Esta claro que lo que pedimos es porque nuestros hijos lo necesitan, ya que nadie pediria una silla de
ruedas,sondas,valvas,remediosanticonvulsivoso andadoressinmotivoreal.

Para quienes no están en el tema, nosotros debemos primero pedir la orden médica, previa
recomendación del profesional tratante. Luego, mandarlo o lIevarlo a obra social quien "evalúa" y

decide si lo autoriza (después de algún tiempo; puede ser hasta 3 meses, sino mas) y a que ortopedia o
farmacia se lo compra. Por ultimo, se llega a la ortopedia para medir y probarlo o se retira de la
farmacia.

Si a esta cadena interminablesumamos que llegamos a la ortopedia o farmacia V nos dicen: "No esta
entrando al país por el problema de las importaciones"entonces no solo la pacienciase termina, sino
que se duplica el tiempo de espera y las necesidades de nuestros hijos quedan postergadas por una
decisión política y económica.

Novamosa discutirsilastrabasa lasimportacioneses unadecisiónlógicao no...noesuntemaquenos
compete pero resulta lógico pensar que se toma la misma decisión a todo "producto" por igual??? Nadie
evalúa si se fabrican sillas de rueda en cantidad suficiente en el país ?? Nadie piensa que pasa con un

chico (o adulto) que viene tomando un anticonvulsivo hace tiempo y cuyo cerebro ya se acostumbró y
que pasasiselosacamosytenemosque probarotrasdrogas??Alguiense poneen lapielde esafamilia
ante la etapa de "adaptación del nuevo remedio" y convulsiones? Alguien piensa que hace una madre

cuya silla de ruedas del hijo le quedo chica y tiene que esperar 6 meses para la nueva?? lo dejamos o en
el piso o lo tenemos 12 horas a upa? Alguien se imagina la desesperación de una madre que no puede
conseguirsondaparaalimentara suhijo?

No hablamos de un tema menor, hablamos de la salud y de la vida diaria de un chico en silla de ruedas

cualquiera sea el diagnostico, chicos que no solo necesitan de esto y de remedios sino de
adaptaciones en casi todos los elementos de la vida diaria (cubiertos para comer, por nombrar solo

uno) y hasta pensando en el futuro de ellos, en mouses especiales, teclados adaptados, etc, etc..u

Nada de esto y muchísimas cosas mas hoy, no las encontramos en el pais y no solo las venden a

valores terriblemente altos y uno tiene que llegar a peleas con las prepagas y obras sociales sino que
aun luegode haber sorteado todo esto, NOLLEGAN. -
Pedimos COHERENCIA, ni mas ni menos, que quien deba, se reúna con las ortopedias, farmacias, con los

importadores y logren un resultado positivo para los pacientes, chicos y adultos porque merecemos una

solución, porque cumplimos como ciudadanos y repetimos, no es lógico limitar la llegada de una silla de

rueda o de remedios o de sondas, como la de un lavarropa.

A su disposición,
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Valeria Bruno (DNI26865219. Telefono: 1532188079)
Mama de IgnacioPolese.

Esperamos la llegada de un andador por medio de la ortopedia! importador Rehab. (va fuimos
avisados que no están entrando al pais)

SORAVAVANESAGtISU (Dni 24.772.040)

Mama de Katrina lujan Varela

No consigue por el freno a las importaciones los siguientes ¡nsumos médicos:

-CANULADE TRAQUEOSTOMIA PEDIATRICASHILEYCON BALON5,5 MARCACOVIOIEN

-FilTROPARATRAQUEOSTOMIAKing5vstems Medisize REFM5-131444S.MCT02

-VAlVUlASDEFONACIONS5Vmarca 5HIlEY15 mm de COVIDIEN(Shilev Phonate Speaking Valve S5V)
-GASASP! Traqueostomia KENOAUExcilon'. 10 X10 cm AMOAntimicrobial Orain Sponge 4" x 4" REF
7088

-GASASP! Gastrostomía KENOAllExcilon~ 5 X 5 cm AMDAntimicrobial Orain 5ponge 2" x 2" REF
7089

Paola Balboa (Dni17781431)
Mama de Julia David

Espera desde Febrero una silla Postural Jery (Ortopedia Jery) Vun Step BVStep (usado para la
comunicación por medio de la computadora)

Norma Pate (Dni16727596)
Mama de Robertino Di Battista

Espera hace meses su silla Lighting(Ortopedia! importador Rehab) Vun apoya cabezas de Ortopedia
lode.

Andrea Caballero
Mama de Abril

Tuvieron problema con el remedio de su hija, la droga se llama PRIMIDONA,el nombre comercial es

MYSOLlNedel Laboratorio HlBPHARMA.Industria Inglesa.IEs un anticonwlsivante) Estuvo un mes sin

meditacion, Vde un dia para el otro se lo tuvieron que retirar Vva paso por dos medicaciones mas (el
cerebro no se adapta a cualquiera). Entro en falta desde hace un mes.

-
Eisa Gorostizu

Mama de Juliano

Espera la llegada de la silla Lighting VReposera de baño (Ortopedia! importador Rehab)

Caudia Aldana IONI494653701

Mama de Thiago Martinez
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Espera hace 10 meses un cinturón Pelvico (Pelvi loc) para la sma postural de su hijo.

luciana Suarez (DNI25984186)
Mama de Juan

No recibe sondas para alimentar a Juan por medio del botón gástrico hace meses (Marca Bard). Si la
que tiene ahora se le rompe, su hijo debe ser intemado de urgencia.

Oaudia Covello (DNI18001091)
Mama de Bautista

No esta recibiendo insumos médicos fundamentales para su hijo.
CANULA DE TRAQUEOSTOMIA PEDIATRICA SHllEY CON BAlON 5,5 MARCA COVIDIEN

- FILTROPARA TRAQUEOSTOMIA King Systems Medisize REF MS-1314445.MCT02

-VAlVUlAS DE FONACIONSSV marca SHllEY 15 mm de COVIDIEN(Shiley Phonate Speaking Valve SSV)
-GASAS P! Traqueostomía KENDALLExcilon-l0 X 10 cm AMD Antimicrobial Drain Sponge 4"x4"REF
7088

-GASAS P! Gastrostomia KENDAll Excilon- 5 X 5 cm AMD Antimicrobial Drain Sponge 2"x2" REF
7089
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