Rosario, 1 de diciembre de 2008
Sr.:

Claudio Morgado

Diputado Nacional

Pte. Comisión de Discapacidad de 

La Honorable Cámara de Diputados de la Nación

De nuestra consideración:

                                         Por medio de la presente nos dirigimos a Ud. como representantes legales de la Asociación Rosarina de Afectados de Cistitis Intersticial (ARACI) sin fines de lucro, Pers.Jurídica 0125/7 Fiscalía de Estado, primera y única Asociación de Argentina y Sud América, que agrupa a los enfermos de nuestro país de Cistitis Intersticial, patología crónica inflamatoria discapacitante de la vejiga y que a pesar de su impacto devastador en quien la padece por los intensos síntomas que presenta cuando se está en busca de diagnóstico, ha sido prácticamente ignorada a todo nivel: Actividad Médica y  Autoridades de Organismos de Salud, y por tal motivo considerada de bajo nivel poblacional. Esta consideración está muy lejos de la realidad si tenemos en cuenta la población pesquisada en EE.UU. (país en donde se la describió por primera vez en 1887) que consiste en 7.000.000 de casos detectados.
Por este motivo, nuestro objetivo primordial en nuestro accionar, es dar luz a esta enfermedad tanto a Nivel Poblacional, para encontrar los afectados con y sin diagnóstico, agilizando el mismo en éste último caso derivándolos a los pocos médicos tratantes que existen en nuestro país, a Nivel Actividad Médica para tener médicos conocedores de la enfermedad y por ende preparados para diagnosticarla y tratarla, y a nivel Autoridades de Salud porque no existimos en nuestro Sistema de Salud, al no estar incluida la enfermedad que padecemos y representamos en el Nomenclador Nacional (está codificada por la OMS) y por ende no estar cubierto el  tratamiento de “alto costo” por las obras sociales y prepagas para quienes las tenemos, y quienes no las poseen, quedan también en el mayor de los desamparos.
Los síntomas que acarrea son: frecuencia urinaria (en casos severos más de 60 veces diarias, día y noche), dolor en la zona pélvica con extensión a la parte sacra-lumbar y parte interior de los miembros inferiores, sensación de vejiga llena luego de haberla vaciado, ardor constante o al orinar, estados inflamatorios que se extienden a todos los órganos circundantes de hipogastrio-vientre, dolor y/o ardor acompañados con inflamación en la zona  vulvar genital y/o vaginal en las mujeres, testicular-escrotal en los hombres y en ambos casos recto-ano; urgencia urinaria: incontinencia de orina provocada por urgencia miccional y/o estados inflamatorios, entre otros, y los mismos llevan al paciente que tiene su diagnóstico en grado moderado a severo, que somos la mayoría por la falta de agilidad en los mismos, a un grado de discapacidad sin retorno. Esta mayoría hemos tenido serias repercusiones a nivel familiar, social y laboral por esta situación, teniendo que limitar nuestras tareas y las que podemos realizar están sujetas a los límites que nos imponen los síntomas que aún en tratamiento, en estos casos, siempre están presentes (en forma más atenuada, pasando de un estado invalidante a discapacitante) y en todos los casos existen períodos de recrudecimientos cuando se presentan crisis propias de la enfermedad.
Nuestro tratamiento de “alto costo” se realiza con Pentosan Polisulfato Sódico ( ELMIRON) única medicación oral específica aprobada por la FDA en 1996, y complementa con medicaciones coadyudantes.

En nuestra lucha por una mejor calidad de vida, para acceder al tratamiento de sostén, realizamos numerosas gestiones a nivel Nacional para que se considerara el otorgamiento de los Certificados de Discapacidad a los afectados/as de Cistitis Intersticial, gestión que tuvo una respuesta positiva por parte de las Autoridades del Servicio Nacional de Rehabilitación para Personas con Discapacidad, sito en la ciudad autónoma de Buenos Aires, al notificarnos mediante nota 5284 dirigida a la Sra. Presidenta de ARACI, de fecha 27 de julio de 2007 firmada por la Dra.Beatriz Celia Magdalena (Coordinadora de Dirección Servicio Nacional de Rehabilitación) y la Dra. Grisel Olivera Roulet (Directora Servicio Nacional de Rehabilitación) la Resolución de fecha 23-7.07 firmada por la Dra. Silvia Del Rosario Moyano Caturelli  (Responsable JUNTA MEDICA Dirección de Recursos de Rehabilitación) que dice: En respuesta a su Nota Nro. 4363 de fecha 28 de junio de 2007, con respecto a lo solicitado por la Asociación Rosarina de afectados de Cistitis Intersticial y, habiendo observado la documentación adjunta, le informamos que: “Serán evaluados los pacientes que, habiendo agotado los tratamientos médicos adecuados, posean una deficiencia visceral en el órgano afectado que le genere secuelas en su funcionalidad-estructura tales como incontinencia urinaria, severidad en el número de micciones y otros trastornos del órgano que le produzcan desventajas en las actividades de la vida diaria y en el ámbito social”. (adjuntamos copias de las mismas).
Por esta Resolución se han asentado seis precedentes de Certificados de Discapacidad por Cistitis Intersticial Crónica: uno en Capital Federal, cuatro en la ciudad de Rosario y uno en Firmat (Pcia.de Sta.Fé).-  En el resto del país, existen problemas en cuanto al cumplimiento de esta Resolución a nivel nacional, y los afectados de Cistitis Intersticial que tienen su domicilio en distintas ciudades, no logran ser evaluados por la Juntas Médicas correspondientes a su lugar de residencia y por lo tanto no se están otorgando los Certificados de Discapacidad a los mismos, que les corresponden por derecho adquirido. Por tal motivo, le solicitamos con el mayor de los respetos, que esta situación que le planteamos sea considerada por Ud. y los Diputados que componen la Honorable Cámara de la Nación, para hacerla cumplir en todo el territorio argentino, mediante los mecanismos técnicos-legales que se aplican en estos casos.
Los afectados de Cistitis Intersticial no existimos y el desamparo en el que estamos es total, por tal motivo nuestro objetivo es integrar y formar parte  del concepto “Salud para todos”, con los mismos derechos que tienen todos los enfermos crónicos que padecen patologías Discapacitantes, incluidos en el listado nacional de enfermedades reconocidas y codificadas.- Por lo tanto nuestro pedido es comenzar a dejar de ser invisibles y que nuestra patología sea nomenclada, basándonos en que existen los enfermos pero no existe la enfermedad reconocida como tal.
                                      Dejando nuestra solicitud en vuestras manos y quedando a vuestra entera disposición para aportar todo elemento que considere aclatorio e informativo, quedamos en espera de una respuesta satisfactoria al respecto. 

                                       Le saludan muy atte.

LILIANA BACCHI                                                                               ROSA BEATRIZ GOMEZ

  PRESIDENTA                                                                                            VICEPRESIDENTA

                                            GABRIELA MALAGUARNERA

                                                         SECRETARIA
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