Marco regulatorio
El licenciado Matías Echarri, asesor de un legislador de la Ciudad de Buenos Aires, brindó una conferencia en el Primer Simposio Latinoamericano de Enfermedad Celíaca. Aquí, un fragmento.
El actor ausente

Al analizar el marco regulatorio sobre la enfermedad celíaca (EC), es evidente que falta un actor importante: el Gobierno y sus representantes, es decir, los representantes del Estado, que tienen que tomar decisiones políticas y acompañar a uno de cada 150 argentinos, quienes padecen la EC. Todavía no lo ha hecho en forma correcta. Ya empezamos a recorrer la primera parte del camino, pero hace falta mucho más.

Lamentablemente, las primeras leyes sobre EC en la Argentina aparecieron recién a fines de la década de 1980, con lo cual hay un vacío legal y político que tiene que superarse, más allá de la forma valiosa en la que estén actuando y acompañando las asociaciones. No nos olvidemos que todos los ciudadanos tenemos el derecho a la salud y el derecho a la información. Y eso es lo que debemos reclamar. Escuchaba recién el diálogo entre el médico, el paciente y las asociaciones, y es notorio que falta el actor principal. Y ese es el reclamo que ustedes también tienen que realizar.

En este momento, hay un proyecto presentado ante la Legislatura de la Ciudad de Buenos Aires, y pedimos que se trate lo antes posible en la Comisión de Salud. A ustedes, les solicito que nos acompañen cuando llegue el momento, ya que las comisiones son abiertas al público. Las asociaciones seguramente van a participar y, por qué no, cualquiera de ustedes. 

Marco regulatorio en la Argentina

En el ámbito nacional, tenemos la ley 24.827, que después fue modificada por la ley 24.953. El problema que tenemos en la legislación actual es que, salvo en algunas provincias, no hay una Ley Marco sobre la EC, es decir, no una ley que intente tapar algún bache sino una que pretenda abarcar lo mejor posible las cuestiones sobre la EC. Esta ley, por ejemplo, debería ocuparse del rotulado de los envases y de cuáles son los productos alimenticios que están elaborados con o sin gluten.

La Ley Nacional le exige al Poder Ejecutivo, por medio del Ministerio de Salud, que elabore un listado de productos sobre los cuales va a reclamar a los fabricantes que le informen si son elaborados con o sin gluten. Una vez que se determina qué productos no son elaborados con gluten, esos productos deben tener el rótulo. Pero el problema es que con decisiones políticas no alcanza. Hace falta implementarlas. Y para llevarlas a cabo hay que ejecutarlas y controlarlas. Hoy hay leyes, pero no se ejecutan, no se cumplen y no se controla su implementación. Entonces, esa letra de la ley queda muerta. Y esto es lo que también tenemos que evitar. Muchas leyes no han sido reglamentadas, con lo cual mal pueden ser implementadas.

Entonces, hace falta una Ley Marco, una ley que no solo se ocupe del rotulado de los envases. El Ministerio de Salud tiene la obligación, de acuerdo con esa ley, de publicarlo en forma anual, y de actualizar las modificaciones bimensualmente.

Esta tarea creo que la hace ACELA, ya que le reclama al Ministerio de Salud.

Las legislaciones provinciales

En distintas provincias, la mayoría de las leyes se ocupan de declarar el interés provincial por el estudio, el tratamiento y la investigación de la EC. Es el primer paso, pero hace falta que esa decisión política tenga en cuenta cómo va a ayudar al paciente.

Por eso es importante la creación del Centro de Ayuda al Celíaco. Hace falta que el paciente tenga el derecho a la información, con lo cual habrá que establecer programas de control alimenticios que se cumplan y registros provinciales de pacientes celíacos, como existen en algunas provincias. Esto nos va a permitir establecer políticas públicas asistenciales.

En conclusión, tenemos que tratar de que se puedan ejercer plena y efectivamente el derecho a la información y el derecho a la salud. Es necesario que todos conozcan sobre la EC. Por eso, el proyecto de ley se ocupa también de la educación y la concientización, sobre las cuales será fundamental hacer un especial hincapié.
Muchas gracias.
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