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PROYECTO DE COMUNICACION -CiM-12

DESCRIPCION SINTETICA: COMUNICAR LEGISLATURA DE RID NEGRO
SANCION PROYECTO DE LEY NO 585/2011.

ANTECEDENTES
Ley Nacional N° 26889.
Proyecto de Ley Provindal N© 585-11.

FUNDAMENTOS

Actualmente se encuentra en tratamiento en la Legislatura de Rio Negro el Proyecto de
Ley 585-11, de Autorfa de la Legisladora Mirta Ramidan, relacionado con la adhesion a
la Ley Nacional N© 26.689.

JEn este sentido, con fecha 29 de junio del afo 2011, el Honorable Congreso de la

“Nacién, sancioné fa enunciada ley, con la principal finalidad de promover el cuidado

integral de Ia salud de las personas con Enfermedades Poco Frecuentes (EPF).

-

La Ley Nacional define 2 este tipo de enfermedades de la siguiente manera:

“YARTICULO 29 — A los efectos de 13 p}'agenz‘e ey se consideran EPF a aguellas cuya
prevalancia en la poblacion es igual o inferior 3 una en dos mil (1 en 2000) personas,
referids 3 la situacion epidemioldgica nacional.”

Ademds enumera diversos objetivos que debe cumplimentar la autoridad de aplicacién:

SARTICULD 3° — En el marco de la asistencia integral establecida para fas personas
con FPE: (3 autoridad de aplicacidn debe promover Ios siguientes objetivos:

a) Promover el acceso al cuidado de Iz salud de las personas con EPF, incluyendo las
acciones dastinadas a la deteccion precoz, dizgnostico, tratamiento y recuperacion, én
ef marco del efective acceso al derecho a la salud para todas /as personas;

h) Promover, en su 3mbito, la creacion de un organismo especializade en EFF, de
cardctar multidisciplinario, que coordine con las autoridades sanitarias jurisdiccionales,
la implementacidn de las polfticas, estrategias y acciones para €l cuidado integral de
las personas con EPF y sus ramilias;

¢} Propiciar fa parficipacion de las asodiaciones de personas con EPF y sus familiares en
13 formulacion de politicas, estrategias y acciones relacionadas con dicha problematica;

) Flaborar un listado de EPF, de acuerdo a la prevalencia de dichas enfermedades en

nuestro pais, el cual serd ratificado o modificado una vez af afjo por /a Sutoridad de
aplicacion de la presente fey,
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&) Propiciar la realizacicn periddica de estudios epidemioldgicos que den cuenta de fz
prevalencia de EPF a nivel regional y nacional;

£ Incluir & seguimiento de las EPF en & Sistema Nacional de Vigiancia
Epidemioldgica;

g) Promover la creacion de un Repistro Nacional de Personas con EPF en & dmbito def
Ministerio de Satud de la Nacion, con &f resguardo de proleccion de confidenciafidad de

datos personales;

f1) Promover &f desarrolio de centros y servicios de referencia regionales especializados
en 1z atencion de las personas con EPF, con profesionales y tecnologiz apropiada y k2
asignacion presupuestaria pertinente;

i) Promover la articulacion de los cemtros y servicios de referencia en atencion &
personas con EPF, con establecimientos de salud oe todos los niveles de compleyidad,
en ef marco de la estrategia de la atencion primaria de fa salud;

j) Promover ef desarroffo y fortalecimiento o centros de asesoramiento, atencion &
investigacidn en  enfermedades de origen gendtico que incluyan servicios de
diagndstico para fos estudios complementarios pertinentes;

&} Promover & vinculo de las redes de serviclos que atiendan & nidos, nifias y
adolescentes con EPF con los servicios de atencidn de adultos, favoreciendo 12
continuidad en 1a atencidn de las personas afectadas, reconociendo la particularidad de

ca0a etapa vital;

J) Fortalecer y coordinar técnica y financieramente ia implementacion de jos programas
de pesquisa neonatal y deteccidn de enfermedades congénitas, en e marco de o
establecido por 13 ley 23.413 y sus modificatorias, y 12 ley 26.275, en coordinacion con
las autoridades sanfiarias provinciales;

m) Promover estrategias y acciones de deteccion de EPF, en fas consuftas de
saguimiento y de atencion por otras problemdticas de salud mas frecuenies,
establaciendo Ja importancia del incremento de los criterios de sospecha del
diagndstico, jerarquizando /a perspectiva de los usuarios;

1) Contribuir a la capacitacidn continua de profesionales de /2 salud v ofros agéntes
socia les, en todo lo referente af cuidado integral de Ja satud y majoria de calidad de
vicla de las personas con EPF, en e marco de /3 estrategia de atencicn primaria de la

satid;

o) Promover la investigacion socio sanitaria y & desarrolio de tecnologias apropiadas
para la problemdiica de perspnas con £FPF, en Coordinacion con & Ministerio de
Clencia, Tecnologia e Innovacion Productiva de fa Nacidn,

») Promover la articulacion con el Ministerio de Educacion de lz Nadidn y las

respectivas autoridades jurfsdicdonales, en términos, de favorecer la inclusion de
personas con EPF;
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q) Promover la accesibilidad de personas con EFPF a aclividades deportivas y cullurales,
acordes a sus necesidades y posibilidades; '

1} Propiciar fa articulacion con programas y acciones para la atencidn de personas con
discapacidad, cuando correspondiere;

s) Promover & desarrollo y la preduccion de medicamentos y productos médicos
dastinados a la deteccidn precoz, diagndstico, tratamiento y recuperacion de /as
personas con EPF, '

t) Promover la difusion de informacidn, a usuarios, famifiares, profesionales y 1écnicos
de a2 salud, a través del desarrofio de una Red Publica de Informacion en EPF, en ef
ambito del Ministerio de Salud de la Nacidn, de acceso gratuito y coneclada con ofras
redes de informacion nacionales e internacionales;

u) Promover ef conocimiento de la problemética de EFF, concientizando a la poblacicn
en general sobre fa importancia de 1z inclusion sodial de las personas con EPF y sus
familias, a partir de 1as estrategias y acciones que se consideren pertinentes;

v} Favorecer la participacion de las asociaciones nacionales de EPF én redes
internacionales de personas afeciadas por EFF y sus famifias

Sin duda, creemos sustancial que nuestra Provincia adhiera a los lineamientos de la
norma, con el fin sustancial de mejorar la cafidad de vida de las personas que padecen
enfermedades poco frecuentes, como asi también de sus familias.

Por ello, solicitamos se comunigue a la Legisfatura de Rio Negro se sancione a la
brevedad la mencionada adhesion.
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El provecto original NO......... -2012, con las modificaciones introducidas, fue aprobado
en la sesion del dia ... de ... de 2012, segiin consta en el Acta N°© .../12. Por elig, en
ejercicio de las atribucionas que le otorga el articulo 38 de la Carta Orgénica Municipal,
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EL CONCEIO MUNICIPAL DE SAN CARLOS DE BARILOCHE
SANCTIONA CON CARACTER DE
COMUNICACION

Art. 1°) Se comunica a la Legislatura de Rio Negro se verfa con agrado el pronto
fratamiento y sancidn del Proyecto de Ley NO 585/2011: “LA PROVINCIA DE RIO
NEGRO ADHIERE A LA LEY NACIONAL N© 26689, PROMUEVE EL CUIDADO INTEGRAL
DE LA SALUD DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES POCO FRECUENTES.”

Art. 2°) Comuniquese. Dése a publicidad. Témese razén. Cumplido, archivese
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