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PROYECTO DE LEY

Artículo 1°.- Institúyase el 15 de mayo de cada año como el "Día de Concientización sobre las Marcas de Nacimiento Vasculares".
Art. 2°.- Promuévanse las campañas y actividades pertinentes para la concientización y difusión de la temática en todo el territorio de la Ciudad Autónoma de Buenos Aires.
Art.  3.- Comuníquese, etc.
 


FUNDAMENTOS
Señor Presidente:
Las malformaciones vasculares capilares planas - conocidas como manchas de vino oporto (MVO)- también llamadas nevus flammeus o angiomas planos, son malformaciones vasculares congénitas presentes desde el nacimiento.
Ocurren en aproximadamente el 0.3% al 0.5% de los recién nacidos, indistintamente del género o de que hayan nacido prematuros o a término.
Se localizan con mayor frecuencia en la cara, aunque también pueden registrarse en otras partes del cuerpo. Pueden presentarse en forma aislada o como integrantes de síndromes más complejos con compromiso de otros órganos y sistemas.
Esta ectasia vascular o acumulación de sangre en el área de la malformación es la que provoca la hipertrofia asimétrica y la consecuente desfiguración. Asimismo, pueden presentar engrosamiento, desarrollo de nódulos y granulomas piógenos y/o degenerar en verrugas vasculares altamente hemorrágicas cuando no son tratadas adecuadamente. Cabe resaltar que, debido a su alto aporte sanguíneo, las MVO generarán una hipertrofia en todo el tejido comprometido en su trayecto, incluyendo músculos y huesos.
El tratamiento de elección o “gold standard” para las malformaciones vasculares capilares planas es, desde hace 20 años, el láser de colorante pulsado (PDL). Si bien existen otros dispositivos para el abordaje, estos no constituyen la primera opción debido a los efectos adversos que provocan y a su limitada respuesta terapéutica. Suelen usarse en forma complementaria del PDL.
Un diagnóstico correcto y a tiempo de las MVO es fundamental, ya que permitiría saber si es necesario realizar un tratamiento o no. Tanto la experiencia clínica como la casuística existente han demostrado que los niños tratados antes del primer año de vida resuelven mucho mejor su MVO que los que comienzan el tratamiento después de los 2 años de edad. Esto se ve reflejado en un mayor blanqueamiento de la lesión acompañado de un menor desarrollo de la hipertrofia y por lo tanto de mejores consecuencias médicas.
A su vez, las MVO están atravesadas por un área social. Quienes cuentan con una, transitan un contexto socio-cultural que fomenta la invisibilización de las mismas, provocando una inserción dificultosa a la sociedad y consecuencias psicológicas; visibilizarlas puede ser un mecanismo para transformar esa realidad.
Junto con la concientización a partir de las herramientas estatales, la construcción de espacios para la comunidad con MVO, en donde puedan mostrarse y/o comunicar sus vivencias, aportaría a la inclusión, representación, visibilidad y aceptación en la sociedad.
En esta línea, y con el propósito de propiciar acciones de sensibilización sobre la temática, es que distintas ciudades del mundo alientan el reconocimiento del 15 de mayo como el “Día de Concientización sobre las marcas de Nacimiento Vasculares”, para fomentar la participación de la sociedad y la difusión de información fehaciente. Para citar un ejemplo, el Congreso de Estados Unidos de América ha aprobado e impulsado legislación en este sentido.
Por estas razones considero pertinente avanzar en la Ciudad en la institucionalización de una fecha, así como en la elaboración y puesta en marcha de políticas públicas que propicien acciones de apoyo a las personas afectadas y a sus familias. La información y el acompañamiento por parte del Estado resulta esencial y es responsabilidad de esta Legislatura desarrollar este tipo de iniciativas.
Por todo lo expuesto, solicito la aprobación del presente proyecto de Ley.
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