Ministerio de Salud Pública,

Subsecretario Dr. Fernández Galeano,

Por la presente,

La Asociación Honoraria Fibrosis Quística Mucoviscidosis del Uruguay (AHFQMU) le plantea los puntos tratados en la reunión mantenida con usted en el día de hoy.

1. Auspicio al apoyo que realizará la Comedia Nacional a AHFQMU. La Comedia Nacional realizará el día 7 de agosto del presente año una obra a beneficio de la Asociación y se plantea la necesidad de que el Ministerio auspicie dicha obra (se adjunta material en otro archivo).

2. Centro Especializado en Fibrosis Quística (FQ). Entendemos que es necesario contar con un Centro especializado (o, en su defecto, un Programa Nacional) como lugar de referencia para la asistencia y asesoramiento del paciente con FQ así como también al personal de salud.

3. Día de la FQ. Es importante como medio de difusión declarar un día para la FQ como se a hecho con otras patologías. Esto nos permite realizar una jornada de difusión y sensibilización a la población. Se dejó planteado el día 21 de marzo ya que fue el día que el Ministerio firma el Protocolo de atención para pacientes con FQ.

4. Declaración por parte del Ministerio de la FQ como enfermedad que genera discapacidad. Se plantea la importancia de que el Ministerio declare a la FQ como discapacidad para contar con un mayor respaldo legal a través de la Ley 16095. Debido al desconocimiento relacionado a la FQ y a la discapacidad en general, sería importante una declaración por parte del Ministerio para que la FQ se encuentre al amparo de dicha ley. De esta manera no existiría necesidad de crear una ley que ampare específicamente a la FQ ante los hechos de discriminación a que han sido objeto (y aún siguen) los fibroquísticos. La Comisión Nacional Honoraria del Discapacitado considera a la FQ una discapacidad pero consideramos que la declaración a través de un decreto u ordenanza por parte del  Ministerio tendría un mayor peso legal.

5. Suministro de medicamentos esenciales para el correcto tratamiento de la FQ. Debido al problema con el abastecimiento de una de las  enzimas pancreáticas (Prolipase) la Asociación plantea la necesidad de agilizar los trámites pertinentes al registro por parte del laboratorio Janssen-Cilag de otras enzimas que sustituyan al Prolipase (se adjunta la carta enviada al Ministerio). Por otro lado, se plantea los inconvenientes que se han presentado a la hora de importar otras enzimas pancreáticas y otros medicamentos, como son las vitaminas ADEK’s, suplementos nutricionales, etc, debido al desinterés que han presentado las empresas farmacéuticas extranjeras (por ejemplo, Axcan Pharm). 

Es necesario contar con enzimas de mayor cantidad de unidades de lipasa para aquellos pacientes que consumen mucha cantidad de éstas, así como también, contar con las vitaminas ADEK’s (existen varias  presentaciones: vitaminas ADEK’s de Axcan Pharm y Vitamax del laboratorio Shear Kershman son las más utilizadas) que están diseñadas para cubrir las deficiencias vitamínicas que genera la FQ (está contemplado en el Protocolo de atención al paciente con FQ, cito página 41: “La administración de vitaminas liposolubles asociadas a una presentación farmacéutica tiene ventajas respecto a la administración de cada una de ellas por separado. Por un lado tiene garantizada la suplementación dado que es sin duda distinto tomar un comprimido en lugar de cuatro o cinco, hay también beneficios en la absorción de las mismas y además el suplemento multivitamínico contiene zinc... Deberá conseguirse su introducción a la brevedad posible (ADEK’s u otras)”). En relación a las enzimas pancreáticas, también plantea el Protocolo la necesidad de “...disponer en el mercado de presentaciones farmacéuticas que ofrezcan distintas concentraciones de lipasa para poder realizar los ajustes correspondientes. Se debe considerar también la cantidad de comprimidos que estos pacientes deben ingerir por día y las ventajas que brinda poder adecuar la dosis con una oferta farmacéutica adecuada. En otros países, ejemplo Argentina, se dispone de un amplio rango de concentraciones de lipasa por comprimido 4000, 4500, 10, 12, 18, 20 y 25 mil” (página 32 del Protocolo). Lamentablemente no hemos obtenido respuesta favorable al respecto a nivel de los laboratorio extranjeros. 

También es necesario que todo el Sistema de salud brinde suplementos nutricionales de calidad comprobada ya que es necesario para la mayoría de los pacientes un mayor aporte de nutrientes y calorías. Hay pacientes que deben comprar dichos suplementos en farmacias. 

A continuación plantearemos algunos puntos que por falta de tiempo no hemos podido plantear:

1. Consejo genético y análisis molecular. Los padres con hijos con FQ no pueden realizar el análisis molecular porque no se encuentra dentro de las prestaciones de los Centros de salud. Para poder realizarlo deben pagar un monto considerable (200 dólares en algunos centros) y es realizado por un servicio externo al sistema mutual. Para aquellos padres que deseen tener otro hijo y realizar el análisis molecular durante el período gestacional tampoco se encuentra cubierto por el sistema mutual, debiendo pagar una suma que se encuentra en el entorno de los 600 dólares. El diagnóstico molecular es importante por varias razones: primero, ante la posibilidad de que el test del sudor brinde valores normales se hace necesario realizar el diagnóstico molecular para descartar la FQ (se encuentra comprendido en la página 7 del Protocolo la realización de dicho análisis). Por otro lado y ante el avance de la ingeniería genética, se hace indispensable conocer el genotipo del paciente ya que pueden en el futuro tratamientos específicos para determinados genotipos. Para aquellos padres que deseen tener más hijos, permitiría realizar el diagnóstico precoz durante el período gestacional y comenzar con el tratamiento tempranamente. Existen estudios relacionados a los beneficios del diagnóstico precoz y a la reducción de costos que esto implica.

2. Regulación del tratamiento fisioterapéutico. Consideramos que es necesario regular dicho servicio debido a la importancia que tiene en el tratamiento de la FQ. En algunos centros no se brinda el tratamiento domiciliario sino que hay que concurrir a la dependencia (lo que complica en días de invierno) a realizarlo y también el alto costo que implica el tratamiento para los pacientes. De la misma manera que se regularizó la internación domiciliaria (hecho que beneficia considerablemente al fibroquístico) creemos que sería importante realizar lo mismo para la FQ. 
3. Registro Nacional. Quisiéramos saber cómo se está implementando la creación del Registro Nacional de Pacientes con FQ. La creación del registro está comprendida dentro del Protocolo en la página 4.

