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WUl Mindsterdo de Salud Priblica

ANOXIIE ASUNTQO NRO.51.-

Montevideo, 08 NOV 2013

VISTO: lo dispuesto por el articulo 207 de la Ley N° 18.996, de 7 de
noviembre de 2012} -ooooom e

RESULTANDO: I) que por dicha disposicién legal se creé en la

Comisién Honoraria para la Salud Cardiovascular, el Programa
Nacional de Deteccion Temprana y Atencién de Hipercolesterolemia
Familiar (HF), llamado GENYCO (Genes y Colesterol);---------------———-

II) que dicha Comisién Honoraria fue creada por la
Ley N° 16.626, de 22 de noviembre de 1994, con caracter de Persona
Juridica de Derecho Publico no Estatal, con los siguientes cometidos,
entre otros: promover, coordinar y desarrollar planes y programas
concernientes a la prevencion, diagnéstico precoz, tratamiento y
rehabilitacion de las personas expuestas o afectadas por
enfermedades cardiovasculares; proporcionar en forma sistematica
informacion destinada a la poblacién y aportar y requerir informes
técnicos a organismos nacionales e internacionales de salud, los
cuales ante un petitorio en tal sentido se encuentran obligados a dar
respuesta al misSmo;-----=--—---mommo o

IIT) que asimismo se le otorgé la competencia legal
de promover la educacién de la poblacién acerca del necesario
control de los factores de riesgo cardiovascular, entre los cuales se
encuentran aquellos de naturaleza  genética, recurriendo
fundamentalmente a los sistemas formales e informales de
educacion publica, quienes deberan colaborar en el sentido

MeNCioNadO;----mmmmmmmmomm .




IV) que a los efectos mencionados es que la Ley N°

18.996, de 7 de noviembre de 2012, le otorgd a la Comision
Honoraria para la Salud Cardiovascular, competencia en la materia
de deteccién y atencion de la hipercolesterolemia familiar y las
potestades inherentes para cumplir con la misma;----------------—------
V) que en tal sentido la Comisién Honoraria se ha

abocado a la creacion de un Registro de Hipercolesterolemia
Familiar, enfermedad ésta genética dominante de alta frecuencia
poblacional, responsable de una alta morbilidad y mortalidad en el
adulto joven y causa frecuentemente de muerte subita, para la cual
existe diagnodstico, prevencién y tratamientos efectivos;-----------------
VI} que el Programa GENYCO debe involucrar la

colaboracion de Instituciones prestadoras de salud, tanto publicas
como privadas con la Comisiéon Honoraria referida, en la
identificaciéon, diagnéstico y tratamiento de dicha patologia,
quedando demostrado que la deteccién de individuos y familias alto
riesgo, es la via indicada a los efectos de identificar la subpoblacion
afectada, a los efectos de que pueda ser objetc de prevencion y
tratamiento cronico retardando o evitando complicaciones vasculares
y la muerte prematura en los pacientes portadores de la
enfermedad;-----—----——~ ==
CONSIDERANDO: I) que la Ley Organica de la Comision Honagraria
para la Salud Cardiovascular N° 16.626, de 28 de noviembre de
1994, y la Ley Organica del Ministerio de Salud Publica N° 9.202, de

12 de enero de 1934, le otorgan a dicha entidades y en especial a la
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referida Comisién Honoraria, competencia y potestades en la

materia;--------

II) que el articulo 207 de la Ley 18.996,

mencionada, le cometié al Poder Ejecutivo - Ministerio de Salud

Publica, su reglamentacion;---------------------=-mmmmmmmmm -

ATENTO: a lo precedentemente expuesto y a la normativa resenada;-

Articulo 1°.-

EL PRESIDENTE DE LA REPUBLICA

DECRETA:

Definiciones: A} Ejecutores: se entiende por tales a
las prestadoras de Servicios de Salud, publicas y
privadas en cualquier nivel de atencién; Laboratorio
de Analisis Clinicos que efectlen mediciones de
lipidos plasmaticos; profesional médico y otros
prestadores de salud; Fondo Nacional de Recursos;
y Programa GENYCO (Comisiéon Honoraria para la
Salud Cardiovascular).-

B) Policlinica de Referencia:
Policlinica seleccionada en cada Institucion que
cumpla las normas y requisitos establecidos por el
Programa GENYCO, que detectado casos
sospechosos deba referirlos desde cualquier nivel de
atencion, para ingresar al Programa. Las mismas

deberan contar con un médico de referencia,




Articulo 2°.-

responsable, equipo informatico para conexion para
internet, y un email de contacto.-------------------————-
C) Meédico de referencia: es el
responsable de la Policlinica de referencia,
encargado de filtrar y derivar a los pacientes para
tratamiento y seguimiento, asi como cribado
familiar.-------------===-mme
D) Cribado familiar en cascada:
procedimiento por el cual se obtiene la historia
familiar completa de los pacientes con HF
confirmada.---------------- -
E) Caso Indice: primer individuo
detectado mediante el cual un grupo familiar
ingresa al Programa GENYCO.-----se-mmmmmmmmmmmmee o
F) Consentimiento Informado para el
Registro: es la declaracién que debera suscribir el
Caso Indice y todos los integrantes del grupo
familiar, prestando su consentimiento expreso y por
escrito para que la informacion pueda ser utilizada
con fines preventivos por parte del Programa, en
forma innominada.---------------=-=----mmmmmm
Seran cometidos del Programa GENYCO:
a) Capacitacion y actualizacion de los
meédicos referentes.-------—---------mmmmommm
b) Proveer los elementos de

identificacion de pacientes.--------------mmomcemm -
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Articulo 3°.-

Mencsterio de Jalud SFiblica

c) Proveer los formularios de historia

clinica, familiar y de seguimiento.--------—-—- == ———-—-

d)Asegurar la centralizacion de la

informaciéon y seguimiento de pacientes y

familiares,---------- s s

e)Llevar a cabo el diagnostico

molecular, cuando este sea indicado en el paciente

indice y extenderlo a toda la familia.-----------------——-

f) Realizar el asesoramiento genético

a pacientes y sus familiares cuando no sea posible

efectuarlo en el grupo de referencia.------—--—---—--—--—--—-—--

g) Asesorar a medicos, Sociedades e

Instituciones sobre los temas técnicos referidos a las

hipercolesterolemias dominantes en diagnésticos y

tratamientos.----—---—---—----== s

h) Capacitacion en el software de

referencia para registro centralizado.------------=--=u--

i) Capacitacion en las

Policlinicas de Referencia de HF en Ilas

Instituciones.-=~-----=======mmm- oo

La Comisién Honoraria  para la Salud

Cardiovascular debera constituir un Grupo de

Trabajo Asesor, multidisciplinario, cuya presidencia

sera ejercida por el Director del Programa GENYCO.
a) Representantes:

I. Fondo Nacional de Recursos.




Articulo 4°.-

[I. Sociedad Uruguaya de Cardiologia.

[II. Sociedad uruguaya de Arterosclerosis.

IV. Sociedad Uruguaya de Pediatria.

V. Sociedad de Medicina Interna del
Uruguay.

VI. Asociaciéon Uruguaya de Licenciados y
Tecnologos en Laboratorio de Analisis
Clinicos.

VII. Administracion de los Servicios de
Salud del Estado.

VIII. Asociacién representativa de usuarios
del Sistema Nacional Integrado de
Salud.

b) Objetivo: desarrollo de estrategias y acciones
para mejorar el funcionamiento y la
implementacién del Programa GENYCO.-----------

c) Establecera un reglamento interno que permita
la ejecucién efectiva del Programa.--------=---=="---

El Grupo de Trabajo Asesor referido en el Articulo

anterior, se denominara Consejo Nacional de

Hipercolesterolemia Familiar, y tendra como

cometidos:

a) Asesorar al Programa GENYCO de la Comision
Honoraria para la Salud Cardiovascular, en

materia de desarrollo y estrategias y acciones
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b)

d)

g)

para la implementacion y funcionamiento de
dicho Programa.------------——--==commmmmmm
Establecer las normas y requisitos para la
acreditacion de las “Policlinicas de Referencia”,
en cada Instituciébn y de los médicos
responsables de dichas Policlinicas.----------------
Proponer los criterios de seleccién clinica y
paraclinica, con los cuales los pacientes deberan
ser referidos a la Policlinica de Referencia de su
Institucion.----------mmm o
Establecer el método de analisis y valores de
perfiles lipidicos que generen la notificacion
obligatoria al Programa GENYCO.-~-—--------mmomu
Asesorar sobre la pertinencia de la obligatoriedad
de la notificacion en aquellos casos en los cuales
se generen dudas.----------------mommmmomm
Establecer las acciones relativas al seguimiento
de los pacientes en los aspectos relevantes a la
prevencion y tratamiento en las Policlinicas de
Referencia.----------—---mmmmmmmmm e
Asesorar en la materia al Ministerio de Salud
Publica, en especial en lo que refiere a avances,
cambios y directrices en materia diagnoéstico,
tratamiento y seguimiento en pacientes

portadores de HF . -—-——-—-—--—--ooc e




h) Colaborar en capacitacion del personal de salud
en todos los niveles en cuanto a la HF y su
identificacion.------------=------ oo

Articulo 5°.- Cometase . en la Comisién Honoraria para la Salud

Cardiovascular la potestad de convocar a los

miembros del Consejo mencionado. Las

Instituciones convocadas tendran la obligacion de

designar representante a los efectos senalados en

un término de veinte dias desde el momento de la
notificacion correspondiente.-----------—---—--—--o----—-
Articulo 6°.- El Consejo Nacional en Hipercolesterolemia Familiar
sera presidido por el Director del Programa

GENYCO y sus decisiones se tomaran por mayoria

simple de presentes. En caso de empate, el voto de

la Presidencia valdra doble. Las mismas deberan ser
sometidas para su aprobacion a la Comision

Honoraria para la Salud Cardiovascular.--------------

Articulo7°.- Comuniquese. Publiquese.-—-=-=-------=mmmrommmmee

Decreto Interno N°

Decreto Poder Ejecutivo N°
Ref. N°12-001-3-4350-2013
JNM.- ]
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