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La Sociedad Argentina de Pediatria expresa su apoyo la Ley de Fibrosis Quistica
0866D-2018 en su totalidad, remarcando la importancia que la misma sea tratada
y aceptada sin modificaciones.

Coincidimos en la iniciativa del Poder Legislativo de incluir las prestaciones
necesarias para el diagnostico, seguimiento y tratamiento de las personas que
padecen esta enfermedad.

La Fibrosis Quistica es una enfermedad cronica, congénita y de prondstico
reservado. Nuestro pais tiene una prevalencia de 1 paciente cada 6000
nacimientos. Se diagnostica en forma precoz, generalmente durante el primer afio
de vida. De todos modos, aproximadamente el 15% de los afectados por esta
enfermedad reciben el diagnostico con posterioridad (incluso durante la etapa
adulta).

Si bien la afectacion es multi-sistémica, los sintomas se centran fundamentalmente
en el sistema respiratorio que evidencia un deterioro progresivo, llegando en
algunos casos a requerir tratamientos extremos como el trasplante pulmonar.
También se ven afectados otros sistemas como digestivo y reproductor que con
distintos grados de severidad marcan el prondstico de la enfermedad.

Hoy en dia, gracias a los avances médicos de alta tecnologia en farmacologia y
genética, los nifios que nacen con Fibrosis Quistica tienen una esperanza y
calidad de vida mayor que en el pasado. Si bien hasta la actualidad no existe una
cura definitiva, durante los ultimos 10 afios los avancen en la investigacion sobre
todos los aspectos de la Fibrosis Quistica han permitido desarrollar nuevos
tratamientos de sostén, asi como el diagnéstico precoz, mejorando la expectativa
de vida de estos pacientes. Es posible que las investigaciones que se estan
llevando a cabo permitan en el futuro la cura de esta enfermedad.

Los profesionales que asistimos a estas familias nos hacemos eco de la
angustiante situacién que atraviesan diariamente y comprendemos la necesidad
de la aprobacion de esta ley que garantice la igualdad de la atencion y de acceso
al tratamiento en todo el pais.

Esperando la aprobacién de la iniciativa saludamos atentamente.

Dr. Omar L. Tabacco
Presidente

Dra. Verénica Giubergia
Secretaria General

Av. Coronel Diaz 1971/75 « (1425) Buenos Aires * Republica Argentina
Telefax: (54-11) 4821-8612 - Internet: http://www.sap.org.ar


http://www.sap.org.ar/

