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VISTO: la necesidad de incorporar al Sistema Nacional de

Pesquisa Neonatal las hemoglobinopatias;
CONSIDERANDO: ) que la implementacion de la pesquisa
neonatal de hemoglobinopatias permite diagnosticar la anemia
falciforme en los primeros afios de vida y por tanto disminuir la

morbimortalidad causada, ya que presenta diferentes

complicaciones;

II) que en base a reportes de casos clinicos, en
la poblacién uruguaya se estima en pacientes pediatricos, 1 caso
cada 26.000 recién nacidos (enfermedad rara) y la incidencia de
portadores de alguna hemoglobinopatia, excepto la HbS
determinante de la anemia drepanocitica es de 1 en 180 nacidos

vivos, lo que hace pensar en la importancia de tener un plan de

asesoramiento genético;

) que si bien los casos patologicos
encontrados por pesquisa neonatal requieren de una
confirmacion posterior, permiten establecer rdpidamente un

diagndstico preliminar, diferencial y por lo tanto, iniciar un

control y tratamiento adecuado;

IV) que el Banco de Prevision Social cuenta
con la previsién del financiamiento para que la pesquisa sea
incorporada al Sistema Nacional de Pesquisa Neonatal y desde el
afio 2013 se realiza en su Laboratorio de Pesquisa Neonatal, el
programa piloto para la deteccion de hemoglobinopatias;------------

V) que la Direccion General de Salud del
Ministerio de Salud Publica considera oportuna la inclusién de la
pesquisa al Sistema Nacional de Pesquisa Neonatal;-------------------

V1) que la incorporacién de nuevas patologias
al Sistema Nacional de Pesquisa Neonatal debe contemplar el

principio rector del Sistema Nacional Integrado de Salud, segln



el cual la prevencion de la deficiencia y de la discapacidad es un

derecho y un deber de todo ciudadano y de la sociedad en su

conjunto y forma parte de las obligaciones prioritarias del Estado

en el campo de la salud publica, de conformidad a lo establecido
por el Articulo 35 de la Ley N°18.651 de 19 de febrero de 2010.—

ATENTO: a lo precedentemente expuesto y a lo establecido por la
Ley N° 9202 (Orgénica de Salud Publica) de 12 de enero de 1934;

Articulo 1°.-

Articulo 2°.-

Articulo 3°.-

Articulo 4o.-

EL PRESIDENTE DE LA REPUBLICA

DECRETA:
Dispénese la incorporacion de la pesquisa
neonatal hemoglobinopatias  al Sistema

Nacional de Pesquisa Neonatal.

Las Instituciones de Asistencia en Salud,
publicas o privadas de todo el pais donde se

producen nacimientos, deberan:

I) realizar la extraccién y envio de las
Muestras al Laboratorio de Pesquisa
Neonatal del Banco de Prevision Social
para evitar demoras en el inicio de
tratamiento de los recién nacidos que asi

lo requieran; y-

Il) notificar los casos confirmados al
Registro Nacional de Defectos
Congénitos y Enfermedades Raras
(RNDCER).-

Las Instituciones que no den cumplimiento a

las disposiciones del presente Decreto serén

pasibles de las sanciones establecidas por las

normativa sanitaria vigente.
El Laboratorio de Pesquisa Neonatal del Banco

de Previsién Social debera notificar
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mensualmente todos los casos confirmados al

Registro Nacional de Defectos Congénitos vy

Enfermedades Raras (RNDCER).
Articulo 5°.- Comuniquese.
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