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—En la Ciudad Auténoma de Buenos Ai-
res, a las 14 y 46 del miércoles 29 de junio
de 2011:

Sr. Presidente. — La sesion esta abierta.

1
IZAMIENTO DE LA BANDERA NACIONAL

Sr. Presidente. — Invito al sefior senador por
San Juan, Roberto Gustavo Basualdo, a izar la
bandera nacional en el mastil del recinto.

—Puestos de pie los presentes, el sefior
senador Basualdo procede a izar la bandera
nacional en el mastil del recinto. (Aplausos.)

2
ASUNTOS ENTRADOS

Sr. Presidente. — De conformidad con lo
dispuesto por el articulo 187 del reglamento,
la Presidencia informa que se ha dado cuenta
en el sitio de Intranet de la lista de asuntos
entrados ingresados hasta la fecha, a efectos
de que los sefores senadores eventualmente se

sirvan efectuar las manifestaciones que estimen
pertinentes.!

3
MANIFESTACIONES

Sr. Presidente. — A continuacion, el sefior
secretario procedera a explicar una situacion
especial que se estd dando con la pagina web
del Senado.

Sr. Secretario (Estrada). — Les hago saber
a los sefiores senadores —esta informacion
también la recibiran a través de sus correos
electronicos— que, en este momento, la pagina
web del Senado esta siendo seriamente ase-
diada por hackers, quienes tratan de obstruir
su funcionamiento. Creemos que esto se debe,
seguramente, a uno de los proyectos que estan
en discusion encomision y que no sabemos si
sera tratado oy en el recinto.

A efeetos de proteger la pagina web, la Di-
reccionde Informética ha bloqueado su acceso
desde el exterior. Consecuentemente, todos
vamos.a poder acceder a nuestro correo elec-
tronico, a toda la informacioén que recibamos
desde nuestras computadoras aqui, en el Sena-
do;.y a la que nos transmitamos entre nosotros
internamente, pero no desde el exterior. Por lo
tanto, por unos dias, hasta tanto esta situacion
sea superada, no sera posible acceder desde el
exterior a la pagina web del Senado. La Direc-
cion de Informatica les entregara este informe
por escrito esta misma tarde.

Sr. Pichetto. — Pido la palabra.

Sr. Presidente. — Tiene la palabra el sefor
senador Pichetto.

Sr. Pichetto. — Sefior presidente: quiero decir
algo relacionado con el proyecto al que hacia
mencion el secretario parlamentario.

Como consecuencia de las conversaciones
mantenidas hoy con la presidenta de la co-
mision, con otros senadores y también con
el presidente del bloque de la Union Civica
Radical, este es un asunto que continuaremos
analizando. Por otro lado, hay algunas obser-
vaciones que nos ha hecho llegar la senadora
Sonia Escudero.

' Ver el Apéndice.
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la Camara de Diputados, vinculado con las en-
fermedades poco frecuentes, pues se encuentran
presentes representantes de las diversas asocia-
ciones que vienen trabajando en el tema desde
hace mucho tiempo.

Sr. Presidente. — En consideracion la mocion
de modificacion del plan de labor formulada por
el sefior senador Cano.

Sino se hace uso de la palabra, se va a votar.
— Se practica la votacion.

Sr. Presidente. — Aprobada.

11
(C.D.-128/09)

LEY DE ENFERMEDADES
POCO FRECUENTES

Sr. Presidente. — Corresponde considerar el
dictamen de las comisiones de Salud y Deporte,
de Trabajo y Prevision Social y de Presupuesto
y Hacienda, en el proyecto de ley en revision
relacionado con enfermedades poco frecuentes.

En consideracion en general.
Sr. Pichetto. — Pido la palabra.

Sr. Presidente. — Tiene la palabra el sefior
senador Pichetto.

Sr. Pichetto. — Seilor presidente: le pedimes
al senador Cano que haga un breye mforme vy,
luego, procedamos a votar, pues hay senadores
que tienen que volver a sus provincias.

Sr. Presidente. — Muy bien.
Tiene la palabra el sefior senador Cano.

Sr. Cano. — Seflor presidente: simplemente,
en nombre de los integrantes de la Comision de
Salud y Deporte quiero agradecer a las sefioras
Roberta Pena, Cristina Dodaro, Ana Maria
Rodriguez, Nieves Bustos Caviglia, Maria
Alejandra Dota y al sefior Juan Pablo Bicolado,
que son quienes participaron en el plenario de la
comision. En verdad, fue una reunion bastante
conmovedora por la implicancia social de este
tipo de patologias.

Por otra parte, les recuerdo que se trata de una
aprobacion de la Camara de Diputados. Puntual-
mente, entre muchas cosas que podriamos decir
sobre la necesidad de garantizar derechos a estos
ciudadanos que padecen este tipo de patologias,
uno de los temas centrales se vincula con la

cobertura que tanto las empresas de medicina
prepaga como las obras sociales comprendidas
en las leyes 23.660 y 23.661 deben dar en caso
de estas patologias.

Por lo tanto, solicito autorizacion para inser-
tar y que se apruebe esta sancion de la Camara
de Diputados.

Sr. Presidente. — Se van a votar los pedidos
de insercion.

—Se practica la votacion.

Sr. Presidente. — Aprobado.!

Sino se hace uso de la palabra, se va a votar
en general y en particular el proyecto en con-
sideracion.

—Se practica la votacion por medios elec-
tronicos.

Sr. Secretario- (Estrada). — Se registran 44
votos por laafirmativa. Unanimidad.

—El resultado de la votacion surge del acta
correspondiente. !

Sr. Presidente. — Queda definitivamente
sancionado el proyecto de ley. Se haran las
comunicaciones correspondientes.!

12
(O.D. N° 385/11)

APROBACION DEL CONVENIO
CONSTITUTIVO DEL BANCO DEL 8UR
CON LA REPUBLICA BOLIVARJANA
DE VENEZUELA

Sr. Presidente. — Correspgdde considerar
el dictamen de las comisiongs de Relaciones
Exteriores y Culto y de B€onomia Nacional
e Inversion en el mensye y proyecto de ley
del Poder Ejecutivo pdr el que se aprueba el
Convenio Constituto del Banco del Sur con
la Republica Boli¥ariana de Venezuela.

cantjdad de temas a considerar hoy. Creemos
qu€ es auspicioso el hecho de que, luego de
aber sido analizado en distintas comisiones,

! Ver el Apéndice.
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INSERCIONES

Nota: las inserciones remitidas por los seflores se-
nadores a la Direccion General de Taquigrafos, para su
publicacion, son las siguientes:

1

SOLICITADA POR LA SENORA SENADORA
LATORRE

Ley de enfermedades poco frecuentes
(C.D.-128/09)

Sefior presidente:

Quiero referirme en esta ocasion, como en tantas
otras, a mi maestro politico y de vida.

El general Perén, en materia de salud, sostenia que
todos los hombres tiene igual derecho a la vida y a la
salud y que de nada sirven las conquistas de la técni-
ca médica si esta no llega al pueblo por los medios
adecuados.

Este es el norte que me guiara al momento de emitir
mi voto en este tema.

Las estadisticas mas serias que existen sobre-la can-
tidad de afectados por enfermedades poco frecuentes,
son las ofrecidas por la Organizacion Mundial de 1a:Sa-
lud -OMS—, la que plantea un porcentaje de alrededor
del 8 % de la poblacion de la Union Europea afectada
por alguna enfermedad de este tipo .

(Qué es una enfermedad rara, poco frecuente? Es
s6lo una sutileza para describir una realidad.que-en
nuestro pais afecta a mas de 3.000.000 de personas,
practicamente, la poblacioén de mi provincia.

Esto simples datos numéricos deben servir. para
hacernos tomar conciencia sobre la magnitud del
problema que aqueja a nuestros compatriotas; de
estos compatriotas que tienen derecho a ser asistidos
por nuestro sistema de obras sociales, del cual estan
excluidos sin razon.

Sin razén porque su exclusion se debe a su condicion
de minorias, generalmente pobres y que, por lo tanto,
no representan una buena inversion en materia de in-
vestigacion y tratamiento.

Las enfermedades poco frecuentes afectan en gran
medida a las condiciones de vida del paciente y su fa-
milia, ademas de la sociedad en su conjunto; y tienen
innumerables consecuencias sociales. Asimismo, en
la mayor parte de los casos, el costo de los cuidados y
los tratamientos es elevado, lo cual resulta en el empo-
brecimiento de las familias.

Por ello, cualquier medida que permita mejorar las
condiciones de diagndstico, la accesibilidad a los trata-
mientos y una mejor calidad de vida para los que sufren
estas patologias, debe ser promovida por el conjunto
de las fuerzas politicas de nuestro pais representadas
en este Honorable Senado.

2

SOLICITADA POR LA SENORA SENADORA
MONLLAU

Aplicacion de una resolucion del Ministerio/de
Salud sobre la produccién piblica
de medicamentos
(0.D. N° 358/11)

Seflor presidente:

Bien sefialaba el doctor profesor Ramon (farrillo que
“solo sirven las conquistas cientificas solfre la salud
si ¢éstas son accesibles al pueblo”. Y la fecha resulta
propicia para exaltar y recordar la figlira de quien
fuera mentor y ejecutor del plan sanitgtio mas eficaz
que tuviera el pais. Y, en ocasion del fratamiento del
proyecto de ley de produccion publicg de medicamen-
tos con media sancion de Diputadog en el ambito de
este recinto debemgos sefialar que sefrata de un acto de
soberania en el &mbito de la salud,

Debo recordar que, en lo inhgrente al acceso de
medicamentos, la OMS sefiala gjie la seleccion y uso
racionaly precios acgesibles, fingnciamiento sostenible
y sistemas-de salud y de sunfinistros confiables, se
constituyen.en-los cuatro cgmponentes esenciales.
Aconseja —ademas— no pensgr en ello como una estra-
tegia aislada sino consideraflo un componente de una
vision.estratégica para la mgjora de las condiciones de
salud 'y de vida de nuestrof pueblos.

Paises hermanos ya hagh avanzado en la materia que
hoy tratamos. Por ello, fesulta importante la tarea de
armonizacion legislatiya como estrategia con vistas a
la optimizacion, siguighdo las normas modelo de exce-
lencia y persiguiendp un flujo mas agil de productos,
sin perjuicio del tralfajo de vigilancia y control y de la
busqueda de una mg¢jora sustancial en la calidad de las
investigaciones, efi el desarrollo y en los procesos de
evaluacion de log/productos farmacéuticos.

Nuestro pais/ha realizado esfuerzos importantes
como lo es la iniplementacion del Plan Remediar, aun-

que con falengias que persisten y merecen ser enmen-
dadas, en parficular porque se trata de medicamentos
esenciales gyie son los que satisfacen las necesidades

de producir, aun cuando no sea rentable, para atender
esplecialmente a los sectores mas vulnerables.

En la actual coyuntura es menester y —asi lo ade-

Anto— apoyar esta ley pero también dejar planteado
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el anhelo de poner fin a circuitos paralelos ilegales de
expendio y venta de medicamentos comtinmente lla-
mados “truchos”, con la automedicacion, con la venta
libre de medicamentos que en otros paises tienen serias
restricciones, con la calidad de la informacion que es
inductora de practicas de consumo dejan mucho que
desear y no perder la ocasion de revisar el sistema
de salud publica en su conjunto que hoy excluye a
muchisimos hermanos nuestros, que pululan sin éxito
por hospitales y distintos centros de salud. Precisamos
salud para todos.

3

SOLICITADA POR LA SENORA SENADORA
FELLNER

Ley de enfermedades poco frecuentes
(C.D.-128/09)

Sefior presidente:

El denominador comun que abarca a todas las en-
fermedades llamadas poco frecuentes esté dado por la
situacion de angustia que alcanza a quienes las padecen
y sus familias, originada en las caracteristicas que pre-
sentan, atento a su gravedad, a que son discapacitantes
y cronicas. Presentan ademas una serie de problemas
de origen socio-sanitario, como el escaso conocimiento
cientifico, la ausencia de tratamientos curativos,da
demora diagnostica, entre otros.

Las familias que padecen este tipo de enfermedades
han manifestado en las distintas audiencias publicas
que se realizaron tanto en el Senado como en la Cama-
ra de Diputados que tienen grandes dificultades para
llegar a la deteccion precoz, al diagnostico de certeza,
acceder a los tratamientos disponibles y.a una asisten=
cia médica especializada, como asi también contar con
informacion adecuada que les permita enfrentar cada
aspecto de la vida y de la enfermedad de un modo
adecuado.

La denominacién “enfermedades poco frecuente”s
(EPF) es de reciente aparicion en el plano cientifico
y constituye en si mismo un avance, ya que permite
identificar y por ende estudiar y brindar soluciones de
manera coordinada a estos padecimientos.

Por enfermedades poco frecuentes se engloba a
aquellas cuya prevalencia es muy baja, en el caso del
proyecto de ley que estamos tratando hablamos de en-
fermedades poco frecuentes cuando la prevalencia en
la poblacion es igual o inferior a 1 en 2.000 personas.

El proyecto parte de reconocer al derecho a la salud
como un derecho humano fundamental, reconocido
por nuestra Constitucion Nacional y por los pactos y
declaraciones incorporados a ella mediante el articulo
75, inciso 22.

La iniciativa tiene por objeto el cuidado y la asis-
tencia integral de la salud de las personas con EPF y
mejorar la calidad de vida de quienes las padecen y
sus familias.

Para dar operatividad al derecho a la salud, garanti-
zando su ejercicio real y efectivo, el proyecto contem-
plaun amplio catalogo de acciones a desarrollar por la
autoridad de aplicacion, en este caso el Ministerio de
Salud de la Nacion.

Algunas de las acciones mas salientes son:

— Promover acciones destinadas a la deteccion pre-
coz, diagndstico, tratamiento y recuperacion;

— Impulsar la creacion de un organismo especiali-
zado que coordine con las autoridades sanitarias juris-
diccionales la implementacion de politicas especificas;

— Elaborar un listado de enfermedades poco fre-
cuentes;

— Incluir el seguimiento de las EPF en el Sistema
Nacional de Vigilancia epidemiolégica;

— Promover la creacion de un registro confidencial
de personas con EPF;

— Impulsar el desarrollo de centros de referencia
regionales especializados en la atencion de personas
con EPF;

— Contribuir a la-capacitacion continua de profesio-
nales en lo referente a las EPF;

— Promoyer el desarrollo y la produccion de medica-
mentos,y. productos médicos destinados al tratamiento
de las EPF;

—Promoverladifusion de informacion y de conoci-
mientos'sobre'las EPF de manera que sean asequibles
porlapoblacion en general.

Por otra parte, la iniciativa establece que todos aque-
llos agentes que brinden servicios médico-asistenciales
a-sus afiliados independientemente de la figura juridi-
ca que posean deben brindar cobertura asistencial a
las personas con EPF, incluyendo como minimo las
prestaciones que determine la autoridad de aplicacion.

Por todo lo expuesto acompaiio con mi voto afirma-
tivo la sancion del presente proyecto de ley.
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SOLICITADA POR LA SENORA SENAD
FELLNER

Aplicacion de una resolucion del Mdnisterio de

si el egfado debe promover o no esta actividad. Quizas
ellpSe explique por el poder econdmico que ostentan
s detractores —industria privada—.



