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—En Buenos Aires, a los veinticinco dias
del mes de noviembre de 2009, a la hora 13
y 3L

1
IZAMIENTO DE LA BANDERA NACIONAL

Sr. Presidente (Fellner). — Con la presencia
de 129 sefiores diputados queda abierta la se-
sién convocada para el dia de la fecha.

Invito a la sefiora diputada por el distrito
electoral de La Rioja, dofia Griselda Noemi
Herrera, a izar la bandera nacional en el mastil
del recinto.

—Puestos de pie los sefiores diputados y
el“publico asistente a las galerias, la sefiora
diputada dofia Griselda Noemi Herrera pro-
cede a izar-la bandera nacional en el mastil
delérecinto. (Aplausos.)

2
RENUNCIA

Sr. Presidente (Fellner). — La Presidencia
informa a la Honorable Camara que obra en
Secretaria la renuncia a su banca presentada
por la sefiora diputada dofia Laura Gisela Mon-
tero, a partir del dia de la fecha.

Buenos Aires, 24 de noviembre de 2009.

Al sefior presidente de la Honorable Camara de Dipu-
tados de la Nacion, doctor Eduardo A. Fellner.

S/D.

De mi mayor consideracion:

Me dirijo a usted a los efectos de presentar mi re-
nuncia al cargo de diputada de la Nacion a partir del
dia 25 de noviembre del corriente afio.

Agradezco en este acto los buenos tratos recibidos
de las autoridades de esta Camara, sin mas que agre-
gar lo saludo atentamente.

Laura G. Montero.

Sr. Presidente (Fellner). — En considera-
cion.
Se va a votar.

—Resulta afirmativa.
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Sr. Presidente (Fellner). — Tiene la palabra
la sefiora diputada por la Capital.

Sra. Bullrich. — Sefior presidente: en esa mis-
ma condicion esta el Orden del Dia N° 2.372.

Sr. Presidente (Fellner). — Después lo ve-
mos, por favor, sefiora diputada.

Si hay asentimiento de la Honorable Cama-
ra, procederemos a considerar y votar en con-
junto los dos asuntos enunciados por el sefior
diputado por Tierra del Fuego.

—Asentimiento.

Sr. Presidente (Fellner). — Se procedera en
consecuencia.

10
CONSIDERACION CONJUNTA DE ASUNTOS

PRIORIDAD PARA LA ADQUISICION DE
MEDICAMENTOS, VACUNAS Y PRODUCTOS MEDICOS
DE PRODUCCION PUBLICA POR PARTE DEL ESTADO
NACIONAL

CUIDADO INTEGRAL DE ENFERMEDADES
CONSIDERADAS POCO FRECUENTES

|
(Orden del Dia N° 2.229)
Dictamen de comision

Honorable Camara:

Las comisiones de Accion Social y Salud Publica y
de Presupuesto y Hacienda han considerado el proyecto
de ley de la sefiora diputada Fein y otros por el que se
otorga preferencia en la adquisicién de medicamentos,
vacunas y productos médicos de produccion publica por
parte del Estado nacional; y, por las razones expuestas
en el informe que se acompafia y las que dara el miem-
bro informante, aconsejan la sancion del siguiente

PROYECTO DE LEY
El Senado y Camara de Diputados, ...

PRIORIDAD EN LA ADQUISICION DE
MEDICAMENTOS, VACUNAS Y PRODUCTOS
MEDICOS DE PRODUCCION PUBLICA POR
PARTE DEL ESTADO NACIONAL

Avrticulo 1°—En los procesos de compra de los medi-
camentos, vacunas y productos médicos, que cumplan
con la certificacion de la Administracion Nacional de
Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Médica (AN-
MAT), el Estado nacional debe priorizar, a igual costo
y en la forma que establezca la reglamentacion a los
elaborados por los laboratorios de produccion estatal,

habilitados especificamente por la Administracion
Nacional de Medicamentos, Alimentos y Tecnologia
Médica (ANMAT).

Art. 2° — Invitase a las provincias y a la Ciudad
Autdnoma de Buenos Aires, a que adopten regimenes
legales similares al de la presente ley.

Art. 3°. — Comuniquese al Poder Ejecutivo.
Sala de las comisiones, 5 de noviembre de 2009.

Juan H. Sylvestre Begnis.— Gustavo A.
Marconato. — Graciela B. Gutiérrez. —
Miguel A. Giubergia. — Juan E. Acufa
Kunz. — Maria G. de la Rosa. — Antonio A.
Morante. — Juan C. Scalesi. — Gladys B.
Soto. — Marfa J. Acosta. — Mario R. Ardid.
—JulioArriaga.—SergioA. Basteiro.—Jose
R. Brillo. — Alberto Cantero Gutiérrez.
— Elisa B. Carca. — Maria A. Carmona.
— Jorge A. Cejas. - Luis F. J. Cigogna.
— Susana E. Diaz. — Miguel D. Dovena.
— Norberto P. Erro. — Ménica H. Fein.
— Juan. C. Gioja. — Nancy S. Gonzalez.
—_Leonardo A. Gorbacz. — Griselda N.
Herrera. —Beatriz L. Korenfeld. — Silvia B.
'emos. — Stella M. Levergerg. — Timoteo
Llera. — Marcelo E. Ldpez Arias. — Mario
H. Martiarena. — Heriberto A. Martinez
Oddone. — Paula C. Merchan. — Marta L.
0sorio. — Juan M. Pais. — Guillermo A.
Pereyra. — Carlos D. Snopek. — Mdnica
L. Torfe. — Gerénimo Vargas Aignasse. —
Mariano F. West. — Gustavo M. Zavallo.

INFORME
Honorable Camara:

Las comisiones de Accion Social y Salud Publica y
de Presupuesto y Hacienda han considerado el proyecto
de ley de la sefiora diputada Fein y otros por el que se
otorga preferencia en la adquisicion de medicamentos,
vacunas y productos médicos de produccion publica
por parte del Estado nacional. Luego de sus analisis
resuelven despacharlo favorablemente con las modifi-
caciones propuestas en el dictamen que antecede.

Juan H. Sylvestre Begnis.

ANTECEDENTE
PROYECTO DE LEY

El Senado y Camara de Diputados,...

PREFERENCIA EN LA ADQUISICION DE
MEDICAMENTOS, VACUNAS Y PRODUCTOS
MEDICOS DE PRODUCCION PUBLICA POR
PARTE DEL ESTADO NACIONAL

Articulo 1° - El Estado nacional, a los fines de pro-
veer medicamentos a los hospitales, centros de salud
y programas de salud que lleve a cabo, debe otorgar
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preferencia a la adquisicion de medicamentos produ-
cidos por los laboratorios publicos, que cumplan con
la certificacion otorgada por la Administracion Nacio-
nal de Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Médi-
ca (ANMAT).

Art. 2° — El Poder Ejecutivo invitara a los gobier-
nos de las provincias y al de la Ciudad Auténoma de
Buenos Aires, a efectos de que adopten las medidas
legales apropiadas en sus jurisdicciones, regimenes
similares al contenido en esta ley.

Art. 3° — Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Monica H. Fein. — Silvia Augsburger. —
Miguel A. Barrios. — Roy Cortina. —
Ricardo O. Cuccovillo. — Maria E. Martin.
— Laura J. Sesma. — Pablo V. Zancada.

I
(Orden del Dia N°© 2.344)

Dictamen de las comisiones

Honorable Camara:

Las comisiones de Accion Social y Salud Publica y
de Presupuesto y Hacienda han considerado el proyec-
to de ley del sefior diputado Morén (J. C.), por el-que
se crea el Programa Nacional de Prevencion, Control y
Tratamiento de la epidermdlisis ampollar, el proyecto
de ley de la sefiora diputada Martin (M. E.), por el que
se declara de interés nacional la proteccion integral de
las personas afectadas por la enfermedad epidermalisis
bullosas (E. B.); los proyectos de ley de la sefiora-dipu-
tada Bianchi por los que se incorpora la cobertura de-la
enfermedad de Pompe, de la enfermedad de Fabry, de
la enfermedad de Gaucher y de la enfermedad Hunter al
Programa Médico Obligatorio (PMO), y el proyecto de
ley del sefior diputado Gorbacz por el que se establece
la creacion del Plan de Asistencia Integral a Personas
con Enfermedades Poco Frecuentes; habiendo teni-
do a la vista el proyecto de ley de la sefiora diputada
Caselles (G. M.) (expediente 6.490-D.-08) y del sefior
diputado Diaz Roig (expediente 934-D.-08); y, por las
razones expuestas en el informe que se acompafia y las
que dara el miembro informante, aconsejan la sancién
del siguiente

PROYECTO DE LEY
El Senado y Camara de Diputados,...

Articulo 1° - El objeto de la presente ley es promo-
ver el cuidado integral de salud de las personas con
enfermedades poco frecuentes y mejorar la calidad de
vida de ellas y sus familias.

Art. 2° — A los efectos de la presente ley se consi-
deran enfermedades poco frecuentes (EPF) a aquellas
cuya prevalencia en la poblacién es igual o inferior
a una en dos mil (1 en 2.000) personas, referida a la
situacion epidemioldgica nacional.

Art. 3° — En el marco de la asistencia integral es-
tablecida para las personas con EPF, la autoridad de
aplicacion debe promover los siguientes objetivos:

a) Promover el acceso al cuidado de salud de las
personas con EPF, incluyendo las acciones
destinadas a la deteccion precoz, diagndstico,
tratamiento y recuperacion, en el marco del
efectivo acceso al derecho a la salud para todas
las personas;

b) Promover, en suambito, la creacion de un organis-
mo especializado en EPF, de caracter multidiscipli-
nario, que coordine con las autoridades sanitarias
jurisdiccionales la implementacion de las politicas,
estrategias y acciones para el cuidado integral de
las personas con EPF y sus familias;

c) Propiciar la participacion de las asociaciones
de personas con EPF y sus familiares en la
formulacién de politicas, estrategias y acciones
relacionadas con dicha problematica;

d) Elaborar un listado de EPF, de acuerdo a la
prevalencia de dichas enfermedades en nuestro
pais;eltcual sera ratificado o modificado una
vez.al afio por la autoridad de aplicacién de la
presente ley;

e) Propiciar la realizacion periddica de estudios
epidemioldgicos que den cuenta de la preva-
fencia‘te enfermedades poco frecuentes a nivel
regional y nacional,

f)eincluir el seguimiento de las EPF en el Sistema
Nacional de Vigilancia Epidemiolégica;

g) Promover la creacién de un Registro Nacional
de Personas con EPF en el &mbito del Minis-
terio de Salud de la Nacion, con el resguardo
de proteccion de confidencialidad de datos
personales;

h) Promover el desarrollo de centros y servicios
de referencia regionales especializados en la
atencion de las personas con EPF, con profe-
sionales y tecnologia apropiada y la asignacion
presupuestaria pertinente;

i) Promover la articulacion de los centros y
servicios de referencia en atencion a personas
con EPF, con establecimientos de salud de
todos los niveles de complejidad, en el marco
de la estrategia de la atencion primaria de la
salud;

j) Promover el desarrollo y fortalecimiento de
centros de asesoramiento, atencién e inves-
tigacion en enfermedades de origen genético
que incluyan servicios de diagnaéstico para los
estudios complementarios pertinentes;

k) Promover el vinculo de las redes de servicios
que atiendan a nifios, nifias y adolescentes con
EPF con los servicios de atencion de adultos,
favoreciendo la continuidad en la atencién de
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las personas afectadas, reconociendo la parti-
cularidad de cada etapa vital;

1) Fortalecer y coordinar técnica y financiera-
mente la implementacion de los programas de
pesquisa neonatal y deteccion de enfermedades
congénitas, en el marco de lo establecido por la
ley nacional 23.413 y sus modificatorias, y la
ley 26.279, en coordinacion con las autoridades
sanitarias provinciales;

m) Promover estrategias y acciones de deteccion
de EPF, en las consultas de seguimiento y de
atencion por otras problematicas de salud mas
frecuentes, estableciendo la importancia del
incremento de los criterios de sospecha del
diagnostico, jerarquizando la perspectiva de
los usuarios;

n) Contribuir a la capacitacion continua de profe-
sionales de salud y otros agentes sociales, en
todo lo referente al cuidado integral de salud
y mejoria de calidad de vida de las personas
con EPF, tanto en el marco de la estrategia de
atencion primaria de la salud;

0) Promover la investigacion socio-sanitaria y
el desarrollo de tecnologias apropiadas para
la problematica de personas con EPF, en
coordinacién con el Ministerio de Ciencia y:
Tecnologia de la Nacion;

p) Promover la articulacion con el Ministerio
de Educacion de la Nacion y las respectivas
autoridades jurisdiccionales, en términas
de favorecer la inclusion de personas;con
EPF;

g) Promover la accesibilidad de personascon EPF
a actividades deportivas y culturales, acordes a
sus necesidades y posibilidades;

r) Propiciar la articulacién con programas y
acciones para la atencién de personas con
discapacidad, cuando correspondiere;

s) Promover el desarrollo y la produccion de
medicamentos y productos médicos destinados
a la deteccidn precoz, diagnostico, tratamiento
y recuperacion de las personas con EPF;

t) Promover la difusion de informacion, a usua-
rios, familiares, profesionales y técnicos de
salud, a través del desarrollo de una Red Pu-
blica de Informacién en Enfermedades Poco
Frecuentes, en el ambito del Ministerio de
Salud de la Nacion, de aceso gratuito y conec-
tada con otras redes de informacion nacionales
e internacionales;

u) Promover el conocimiento de la problematica
de EPF, concientizando a la poblacion en
general sobre la importancia de la inclusion
social de las personas con EPF y sus familias,
a partir de las estrategias y acciones que se
consideren pertinentes;

v) Favorecer la participacion de las asociaciones
nacionales de EPF en redes internacionales de
personas afectadas por EPF y sus familias.

Art. 4° — La autoridad de aplicacién de la presente
ley sera el Ministerio de Salud de la Nacion.

Art. 5° — Lo establecido en la presente ley debe
integrar los programas que al efecto elabore la au-
toridad de aplicacion y los gastos que demande su
cumplimiento serén atendidos con las partidas que al
efecto destine en forma anual el presupuesto general
de la administracion publica para el Ministerio de
Salud de la Nacion.

Aurt. 6° — Las obras sociales enmarcadas en las leyes
23.660 y 23.661, la Obra Social del Poder Judicial de
la Nacion, la Direccion de Ayuda Social para el Per-
sonal del Congreso de la Nacion, las entidades de me-
dicina prepaga y las entidades que brinden atencién
al personal de las universidades, asi como también
todos aquellos agentes que brinden servicios médicos
asistenciales a sus afiliados independientemente de la
figura juridica que. posean, deben brindar cobertura
asistencial a las-personas con EPF, incluyendo como
minimo las“prestaciones que determine la autoridad
de aplicagidn.

Art. ¥2— EI Ministerio de Salud de la Nacién debe
promaover acuerdos con las autoridades jurisdicciona-
les; paraproveer atencion integral de la salud a las
personas con EPF que no estén comprendidas en el
articulo 6%.de la presente ley, conforme lo establezca
la reglamentacion.

Art. 8° — Invitase a las provincias y Ciudad Auténo-
ma de Buenos Aires a adherir a la presente ley.

Art. 9° — Comuniquese al Poder Ejecutivo.
Sala de las comisiones, 17 de noviembre de 2009.

Juan H. Sylvestre Begnis. — Gustavo A.
Marconato. — Maria G. de la Rosa. —
César A. Albrisi. — Antonio A. Morante.
— Adela R. Segarra. — Maria J. Acosta.
— Mario R. Ardid. — Sergio A. Basteiro. —
RosanaA. Bertone.—LiaF. Bianco.—José
R. Brillo. — Susana M. Canela. — Alberto
Cantero Gutiérrez. — Maria A. Carmona.
— Jorge A. Cejas. — Luis F. J. Cigogna.
— Edgardo Depetri. — Susana E. Diaz. -
Ménica H. Fein. — Eduardo Galantini.
— Luis A. Galvalisi. — Marfa T. Garcia.
— Juan C. Gioja. — Ruperto E. Godoy.
— Leonardo A. Gorbacz. — Griselda N.
Herrera. — Beatriz L. Korenfeld. — Stella
M. Leverberg. — Marcelo E. Lépez Arias.
— Mario H. Martiarena. — Paula C.
Merchan. — Marta L. Osorio. — Juan M.
Pais. — Guillermo A. Pereyra. — Mario A.
Santander. — Carlos D. Snopek. — Mdnica
L. Torfe. — Gerénimo Vargas Aignasse. —
Mariano F. West.
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INFORME
Honorable Camara:

Las comisiones de Accion Social y Salud Publicay
de Presupuesto y Hacienda han considerado el pro-
yecto de ley del sefior diputado Moran (J. C.), por
el que se crea el Programa Nacional de Prevencion,
Control y Tratamiento de la Epidermolisis Ampollar,
el proyecto de ley de la sefiora diputada Martin (M.
E.), por el que se declara de interés nacional la pro-
teccion integral de las personas afectadas por la en-
fermedad epidermdlisis bullosas (E.B.); los proyectos
de ley de la sefiora diputada Bianchi por los que se
incorpora la cobertura de la enfermedad de Pompe,
de la enfermedad de Fabry, de la enfermedad de Gau-
cher y de la enfermedad Hunter al Programa Médi-
co Obligatorio (PMO), y el proyecto de ley del sefior
diputado Gorbacz por el que se establece la creacion
del Plan de Asistencia Integral a Personas con Enfer-
medades Poco Frecuentes; habiendo tenido a la vista
el proyecto de ley de la sefiora diputada Caselles (G.
M.) (expediente 6.490-D.-08) y del sefior diputados
Diaz Roig (expediente 934-D.-08).

Juan H. Sylvestre Begnis.

ANTECEDENTES
1
PROYECTO DE LEY
El Senado y Camara de Diputados, ...

Articulo 1° — Créase el Programa Nacional de*Pre-
vencién, Control y Tratamiento de la Epidermolisis
Ampollar, en la érbita del Ministerio de Salud y Am-
biente de la Nacion.

Art. 2° — EI Programa Nacional de Prevencion,
Control y Tratamiento de la Epidermolisis Ampollar
tiene como objetivos:

a) Posibilitar el diagndstico, deteccion y trata-
miento de la epidermdlisis ampoliar, facili-
tando el acceso a los estudios necesarios a tal
fin;

b) Prestar asistencia a los enfermos de epidermé-
lisis ampollar;

c) Promover la formacién de profesionales de la
salud especialistas en el tratamiento de la epi-
dermolisis ampollar.

Art. 3° — El Ministerio de Salud y Ambiente de la
Nacion sera la autoridad de aplicacion de la presente
ley.

Art. 4° — Las funciones de la autoridad de aplica-
cion seran:

a) Proveer los recursos necesarios para una me-
jor asistencia de los pacientes;

b) Regular el diagnéstico, tratamiento y segui-
miento de la enfermedad;

¢) Promover en forma conjunta con el Ministerio
de Educacién, Ciencia y Tecnologia de la Na-
cion:

1. El desarrollo de programas de educacion
sobre la temética en las escuelas y cen-
tros educativos.

2. La incorporacion, en los programas de
formacion continua de los profesionales
de la salud, de informacion especifica so-
bre esta enfermedad;

d) Llevar un control estadistico de la incidencia
de la epidermdlisis ampollar en la poblacién;

e) Establecer un sistema adecuado de orientacion
y contencién psicoldgica, para el paciente de
epidermolisis ampollar, su grupo familiar y su
entorno social.

Art. 5° — Los fondos que demande la instrumen-
tacion de la presente ley se aplicaran a las partidas
presupuestarias que el Poder Ejecutivo establezca
anualmente en el presupuesto del Ministerio de Salud
y Ambiente de la‘Nacion.

Art. 6° — ENRPoder Ejecutivo deberd reglamentar la
presente Jey en el término de noventa (90) dias de su
promulgacion.

Art, 7° — Gomunicguese al Poder Ejecutivo.

Juan C. Moran.

2
PROYECTO DE LEY

ElSenado y Camara de Diputados, ...

CarpiTuLo |

Articulo 1° — Declaracion de interés nacional. De-
clarese de interés nacional la proteccion integral de la
salud psicofisica de las personas afectadas por epider-
molisis bullosa, en adelante denominada EB.

Art. 2° — Objetivos. La presente ley tendra los si-
guientes objetivos:

a) Procurar la deteccion, control y tratamiento
integral de la EB;

b) Asegurar la atencidn especializada de las per-
sonas que padezcan EB,;

c) Estimular la investigacion y el estudio de la
enfermedad,

d) Promover la planificacion y realizacion de ac-
ciones y medidas tendientes a permitir la inte-
gracion social de las personas afectadas por EB.

CarpituLo Il

Programa Nacional de Proteccién a las Personas
Afectadas de Epidermolisis Bullosa

Art. 3° — Creacién. Créase, en la orbita del Minis-
terio de Salud de la Nacidn, el Programa Nacional de
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Proteccion a las Personas Afectadas de Epidermolisis
Bullosa.

Art. 4° — Objetivos. EI Programa Nacional de Pro-
teccion a las Personas Afectadas de Epidermdlisis Bu-
llosa, tendra los siguientes objetivos:

a)

b)

©)

d)

e)

f)

9)

Promover la investigacion y el estudio de la
enfermedad denominada epidermdlisis bullo-
sa;

Organizar la permanente publicacion, difusion
e intercambio de los avances alcanzados en el
conocimiento cientifico de la EB;

Desarrollar e implementar, en coordinacién
con el Ministerio de Educacion de la Nacion,
programas educativos, formativos, de infor-
macién y/o difusién de conocimientos sobre
la enfermedad, en las carreras de grado y pos-
grado de los profesionales y auxiliares de la
salud, de todas las universidades e institucio-
nes educativas de nivel terciario del pais. Los
programas deberan, en especial, contener in-
formacion, recomendaciones y/o guias didac-
ticas sobre el manejo adecuado del paciente
con EB y sobre técnicas o procedimientos a
emplear en las curaciones que deben practi-
carse a los mismos;

Desarrollar e implementar, en coordinacién
con el Ministerio de Educacion de la“Na-
cion, programas de capacitacion destinados
a educadores y personal de establecimientos
escolares, sobre las caracteristicas de esta en-
fermedad, deteccion y cuidado adecuado:que
debe brindarse a las personas afectadas por
EB en el ambito escolar;

Crear un registro de protocolog.y. guias de ac+
tuacion que faciliten la adecuada intervencion
de los profesionales de la salud, sus auxiliares
y demas personas vinculadas a la atencion de
los afectados de EB. Este registro centralizara
toda la informacion cientifica y técnica rele-
vante sobre la enfermedad que suministren
cientificos, académicos, autoridades sanitarias
y de salud, tanto del sector pdblico como del
privado de todo el pais y el resultado de las
consultas realizadas a especialistas del exte-
rior;

Promover la remision y/o envio de la infor-
macion pertinente al registro que se crea por
el inciso anterior, estimulando el intercambio
de conocimientos tanto en el orden nacional
como internacional;

Desarrollar e implementar programas de
orientacion acerca del cuidado y contencion
psicoldgica del paciente de EB, su grupo fa-
miliar y su entorno social, que asimismo pro-
muevan el intercambio de experiencias entre
los afectados, sus familias y otros integrantes
de la comunidad en que aquéllos habitan;

h)

)

K)

a)

b)

©)

Promover y desarrollar acciones tendientes
a lograr la integracion social de las personas
que padecen EB y de su grupo familiar, en
particular aquellas tendientes a eliminar toda
clase de discriminacion que pueda producirse
en el medio educativo y/o social frente al pa-
decimiento de esta enfermedad. En especial,
deberéan desarrollarse actividades de difusion
dirigidas a la poblacidon en general, informan-
do acabadamente las caracteristicas de la en-
fermedad en sus aspectos clinicos, psicoldgi-
cos, sociales y sus complicaciones, de acuerdo
a conocimientos cientificamente aceptados;

Promover y coordinar el desarrollo de acti-
vidades de mutuo apoyo, con asociaciones
y entidades privadas, sin fines de lucro, que
basen su accionar en la atencion y asistencia a
pacientes que padecen EB;

Promover la participacion social y el volunta-
riado para la asistencia de personas afectadas
por EB;

Promover-la participacion en el programa de
organizaciones no gubernamentales especiali-
zadas en esta enfermedad;

Posibilitar el diagnéstico y tratamiento inte-
gral.de las personas que padezcan EB, faci-
litanda:y/o promoviendo el acceso a estudios
necesarios a tal fin.

Art. 5%~ Autoridad de aplicacién. EI Ministerio de
Salud:de la Nacion seré la autoridad de aplicacién de
lapresente ley y el organismo rector encargado de pla-
nificar, ejecutar y fiscalizar las acciones del el Progra-
ma Nacional de Proteccion a las Personas Afectadas
de Epidermolisis Bullosa.

Art. 6° — Misiones y funciones de la autoridad de
aplicacion. A los efectos de cumplir con los objetivos
de la presente ley, la autoridad de aplicacion tendré
entre otras las siguientes misiones y funciones:

Coordinar acciones con todas las jurisdiccio-
nes sanitarias del pais, dando intervencion al
Consejo Federal de Salud;

Organizar en cada provincia el funcionamien-
to de por lo menos un centro especializado en
esta enfermedad;

Regular el diagndstico y tratamiento de las
personas afectadas por EB, promoviendo ase-
gurar:

1. Controles médicos multidisciplinarios
periddicos (dermatoldgicos, oftalmolo-
gicos, gastroenteroldgicos, pediatricos,
psiquidtricos, psicolégicos, odontoldgi-
cos, quirdrgicos, entre otros).

2. La adquisicion de los medicamentos y
materiales necesarios para mitigar sus
efectos;
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d) Elaborar guias informativas para enfermeros,
nutricionistas, kinesiélogos y toda otra perso-
na que intervenga en el proceso de cuidado
y atencion de quienes padecen esta enferme-
dad;

e) Prestar asistencia a las necesidades en materia
de transporte y a los requerimientos especiales
en materia de alimentacion, cuidado y habitat,
que poseen las personas afectadas por EB;

f) Planificar, organizar y ejecutar las tareas con-
ducentes al cumplimiento de los objetivos de
esta ley, procurando coordinar acciones con
otros ministerios, reparticiones publicas y/o
entidades privadas.

CarpiTuLo 11
Régimen de cobertura asistencial obligatoria

Art. 7° — Las personas afectadas de EB gozaran de
cobertura asistencial obligatoria que le asegure las
prestaciones bésicas indispensables para la deteccion,
el diagnostico y el tratamiento de la enfermedad.

Art. 8° — Las obras sociales, comprendiendo por
tales las entidades enunciadas en el articulo 1° de la
ley 23.660, las entidades de medicina prepagascom-
prendidas en las previsiones de la ley 24.754,"1as en=
tidades mutuales, las asociaciones de obras sociales.y
aquellas otras obras sociales que fuesen agentes del
Sistema Nacional del Seguro de Salud de conformi-
dad a lo estatuido en la ley 23.661, tendréan a su cargo
con caracter obligatorio la cobertura total de las pres-
taciones basicas que demanden las personas afectadas
de EB que sean beneficiarias de las mismas:-Seran
consideradas prestaciones basicas no solo lastelativas
a la deteccion, el diagnéstico y el tratamiento de la
enfermedad, sino también las relacionadas a las.es-
peciales necesidades de cuidado, transporte, habitat,
alimentacion, etcétera que padecen los afectados.

Art. 9° — Las personas beneficiarias de la presente
ley, que carecieren de cobertura de las entidades enun-
ciadas en el articulo anterior, tendran derecho al acce-
so0 a la totalidad de las prestaciones basicas compren-
didas en la presente norma, a través de los organismos
dependientes del Estado.

Art. 10. — Las obras sociales, las entidades de medi-
cina prepaga, las mutuales, las asociaciones de obras
sociales, las demas obras sociales y todos aquellos
organismos objeto de la presente ley, deberan estable-
cer los mecanismos necesarios para la capacitacion de
sus agentes y la difusion a sus beneficiarios de todos
los servicios a los que pueden acceder los interesados
conforme el contenido de la presente norma.

Art. 11. — Las entidades comprendidas en la pre-
sente ley brindaran las prestaciones basicas a sus afi-
liados beneficiarios mediante servicios propios o con-
tratados, que podran ser previamente evaluados por la
autoridad de aplicacion de acuerdo con los criterios
previstos en la reglamentacion pertinente.

Art. 12. — En concordancia con lo normado por la
ley 23.661, la Administracion Nacional del Seguro de
Salud (ANSSAL) tendra a su cargo la competencia,
promocion e integracion del desarrollo de las presta-
ciones y la conduccion y supervision del sistema de
prestaciones establecido en la presente ley.

Art. 13. — Prestaciones basicas. Son las prestacio-
nes preventivas y de rehabilitacion, indispensables
para el diagndstico y tratamiento de la enfermedad, y
aquellas prestaciones asistenciales que demanden las
especiales necesidades de cuidado de los afectados.

Art. 14. — Prestaciones preventivas y de deteccion.
La madre y el nifio tendran garantizados desde el
momento de la concepcion, los controles y atencion
adecuados para su 6ptimo desarrollo fisico, psiquico y
social. En todos los casos, estara a cargo de los orga-
nismos obligados por la presente ley la realizacion del
analisis genético y de cualquier otro necesario para
la deteccion de la enfermedad, siempre que el mismo
fuere ordenado por el médico tratante. Asimismo, de-
tectada la enfermedad, se debera contemplar el apoyo
psicoldgico adecuado al grupo familiar.

Art. 15. — Prestaciones de rehabilitacién. Se en-
tiende por‘prestaciones de rehabilitacion aquellas
que mediante el desarrollo de un proceso continuo
y coordinado de metodologias y técnicas especifi-
cas, instrumentado por un equipo multidisciplina-
rig;-tienen por-objeto el tratamiento integral de la
enfermedad; para que la persona afectada con EB y
sugrupo familiar alcancen el nivel psicofisico y so-
cial mas adecuado para lograr su integracién social,
utitizando para ello todos los recursos humanos y
téenicos necesarios. Comprende la totalidad de los
tratamientos médicos, clinicos, psicolégicos, qui-
rurgicos, farmacologicos y cualquier otra practica
médica necesaria para la atencién multidisciplina-
ria e integral de la enfermedad y de las enfermeda-
des relacionadas.

Art. 16. — Prestaciones asistenciales. Se entiende
por prestaciones asistenciales a aquellas que tienen
por finalidad la cobertura de los requerimientos espe-
ciales bésicos del paciente con EB y su grupo familiar
(entre otros, habitat, alimentacién, atencion especiali-
zada, transporte) a los que se accede de acuerdo con la
situacion sociofamiliar que posea el afectado.

Art. 17. — Las prestaciones bésicas establecidas
en los articulos anteriores quedaran incorporadas
al Programa Médico Obligatorio, sin perjuicio de
la reglamentacion que debera dictar la autoridad de
aplicacion.

CapiTuLo IV
Disposiciones complementarias

Art. 18. — Se invita a las provincias y a la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires a dictar normas que es-
tablezcan principios analogos a los previstos en la
presente ley, en el &mbito de sus respectivas jurisdic-
ciones.
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Art. 19. — Comuniquese al Poder Ejecutivo.
Maria E. Martin.

3
PROYECTO DE LEY

El Senadoy Cé&mara de Diputados,...

Avrticulo 1° — Incorpdrese como parte integrante del
Programa Médico Obligatorio (PMO) vigente, la co-
bertura de las prestaciones correspondientes a la en-
fermedad de Pompe.

Art. 2° — La Jefatura de Gabinete de Ministros de la
Nacién estara facultada a reasignar la partida presu-
puestaria pertinente al Ministerio de Salud de la Na-
cién con el fin de dar cumplimiento a lo establecido
en la presente ley. La ley del presupuesto general de la
Nacion, posterior a la promulgacion de la presente ley,
debera contemplar todas las previsiones presupuesta-
rias necesarias para el cumplimiento de las disposicio-
nes contenidas en la misma.

Art. 3° — Comuniquese al Poder Ejecutivo.
Ivana M. Bianchi.

4
PROYECTO DE LEY

El Senado y Camara de Diputados,...

Avrticulo 1° — Incorpdrese como parte integrante del
Programa Médico Obligatorio (PMO) vigente, la co=
bertura de las prestaciones correspondientes a la en-
fermedad de Fabry.

Art. 2° — La Jefatura de Gabinete de Ministros de-la
Nacion estara facultada a reasignar la partida presu-
puestaria pertinente al Ministerio de Salud de la Na-
cién con el fin de dar cumplimiento a-lo establecido
en la presente ley. La ley del presupuesto general de la
Nacion, posterior a la promulgacion de la presente ley,
debera contemplar todas las previsiones presupuesta-
rias necesarias para el cumplimiento de las disposicio-
nes contenidas en la misma.

Art. 3° — Comuniquese al Poder Ejecutivo.

lvana M. Bianchi.

5
PROYECTO DE LEY

El Senado y Camara de Diputados...

Avrticulo 1° — Incorpérese como parte integrante del
Programa Médico Obligatorio (PMO) vigente, la co-
bertura de las prestaciones correspondientes a la en-
fermedad de Gaucher.

Art. 2° — La Jefatura de Gabinete de Ministros de
la Nacion estard facultada para reasignar la partida
presupuestaria pertinente al Ministerio de Salud de la
Nacion con el fin de dar cumplimiento a lo establecido
en la presente ley. La ley del presupuesto general de la

Nacion, posterior a la promulgacion de la presente ley,
debera contemplar todas las previsiones presupuesta-
rias necesarias para el cumplimiento de las disposicio-
nes contenidas en la misma.

Art. 3° — Comuniquese al Poder Ejecutivo.
Ivana M. Bianchi.

6
PROYECTO DE LEY

El Senado y Camara de Diputados,...

Articulo 1° — Incorp6rese como parte integrante
del Programa Médico Obligatorio (PMO) vigente, la
cobertura de las prestaciones correspondientes a la
enfermedad de Hunter, mucopolisacaridosis tipo II,
deficiencia de iduronato sulfatasa.

Art. 2° — La Jefatura de Gabinete de Ministros de la
Nacion estara facultada a reasignar la partida presu-
puestaria pertinente al Ministerio de Salud de la Na-
cion con el fin de dar cumplimiento a lo establecido
en la presente ley. La ley del presupuesto general de la
Nacion, posteriora la promulgacion de la presente ley,
debera contemplar todas las previsiones presupuesta-
rias necesarias para el cumplimiento de las disposicio-
nes contenidas en la.nfisma.

Art:3° — Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Ivana M. Bianchi.

7
PROYECTO DE LEY

El Senado y Camara de Diputados, ...

PLAN ASISTENCIA INTEGRAL A PERSONAS
CON ENFERMEDADES POCO FRECUENTES

Avrticulo 1° - El objeto de la presente ley es promo-
ver el cuidado integral de salud de las personas con
enfermedades poco frecuentes y mejorar la calidad de
vida de ellas y sus familias.

Art. 2° — A los efectos de la presente ley se consi-
deran enfermedades poco frecuentes (EPF) a aquellas
cuya prevalencia en la poblacion es igual o inferior a
1 en 5.000 (una en cinco mil personas).

Art. 3° — Créase el Plan Nacional de Asistencia In-
tegral de Personas con EPF.

Este plan tiene como objetivos:

a) Propiciar el acceso al cuidado de salud de las
personas con EPF, incluyendo las acciones
destinadas a la deteccion precoz, diagnostico,
tratamiento y recuperacion, en el marco del
cuidado integral de la salud de las personas;

b) Contribuir a la capacitacion de profesionales
de salud y otros agentes sociales, en todo lo
referente al cuidado integral de salud y mejo-
ria de calidad de vida de las personas con EPF,
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tanto en el marco de la estrategia de atencion
primaria de la salud como en la asistencia es-
pecializada;

c) Promover el desarrollo de centros y servicios
de referencia regionales especializados en la
atencién de las personas con EPF, coordina-
dos con establecimientos de salud de todos los
niveles de complejidad;

d) Fortalecer o propiciar la creacion de redes de
servicios de salud interjurisdiccionales para la
atencién integral de personas con EPF, en tér-
minos de mejorar la accesibilidad en términos
de calidad y equidad;

e) Propiciar la articulacion con programas y ac-
ciones para la atencion de personas con disca-
pacidad, cuando correspondiere;

f) Promover la difusion de informacion, a usua-
rios, familiares, profesionales y técnicos de
salud, a través del desarrollo de una red puabli-
ca de informacion en enfermedades poco fre-
cuentes, en el &mbito del Ministerio de Salud
de la Nacion, de acceso gratuito y conectada
con otras redes de informacién nacionales e
internacionales;

g) Promover la investigacion en EPF, abardando
los aspectos clinicos y sociales, con la partici-
pacion de investigadores de las ciencias basi-
cas, las ciencias médicas y las ciencias socia-
les;

h) Propiciar estudios epidemiologicos que ten
cuenta de la prevalencia de enfermedades
poco frecuentes en nuestro pais;

i) Promover la creacion de registros de personas
con EPF en el ambito del Ministerio de Salud
de la Nacion, con el resguarda de proteccion
de confidencialidad de datos personales;

j) Promover la asociatividad entre personas
afectadas y sus familias, para mejorar el inter-
cambio de informacion, experiencias y otras
acciones que fortalezcan la capacidad de las
personas afectadas y sus familias para mejorar
su calidad de vida;

k) Propiciar la participacion de las asociaciones
de personas con EPF y sus familiares en la
formulacion de politicas, estrategias y accio-
nes relacionadas con su problematica;

1) Favorecer la participacion de las asociaciones
locales de EPF en redes internacionales de
personas afectadas.

Art. 4° — La autoridad de aplicacién de la presente
ley sera el Ministerio de Salud de la Nacion.

Art. 5° — Anualmente el Poder Ejecutivo debe in-
corporar en el proyecto de ley de presupuesto las asig-
naciones presupuestarias correspondientes que permi-
tan el cumplimiento de los objetivos definidos en el
articulo 3° de la presente ley.

Aurt. 6° — Las obras sociales enmarcadas en las leyes
23.660 y 23.661, la Obra Social del Poder Judicial de
la Nacion, la Direccion de Ayuda Social para el Per-
sonal del Congreso de la Nacion, las entidades de me-
dicina prepaga y las entidades que brinden atencion
al personal de las universidades, asi como también
todos aquellos agentes que brinden servicios médicos
asistenciales a sus afiliados independientemente de la
figura juridica que posean, deben brindar cobertura
asistencial a las personas con EPF, incluyendo como
minimo las prestaciones que determine la autoridad
de aplicacion.

Art. 7° — El Ministerio de Salud de la Nacién debe
promover acuerdos con las autoridades jurisdicciona-
les, para proveer atencion integral de la salud a las
personas con EPF, que no estén comprendidas en el
articulo 9° de la presente ley, conforme lo establezca
la reglamentacion.

Art. 8°— Invitase a las provincias y Ciudad Auténo-
ma de Buenos Aires a adherir a la presente ley.

Art. 9° — Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Leonardo A. Gorbacz.

Sr. Presidente (Fellner). — En consideracion
en general y en particular los 6rdenes del dia
nameros 2:229 y:2.344.

Se vasa votar.

—Se practica la votacion nominal.

—Conforme al tablero electrénico, sobre
153 sefiores diputados presentes, 143 han
votado por la afirmativa y 5 por la negativa,
registrdndose ademas 4 abstenciones.

Sr. Secretario (Hidalgo). — Han votado 143
sefiores diputados por la afirmativa y 5 por la
negativa.

—Votan por la afirmativa los sefiores di-
putados: Acosta, Agosto, Aguad, Aguirre de
Soria, Albarracin, Alcuaz, Alvarez, Amenta,
Arbo, Ardid, Arglello, Augsburger, Azcoiti,
Barrios, Basteiro, Belous, Benas, Bernazza,
Berraute, Bertone, Bianchi Silvestre, Bianco,
Bidegain, Brue, Bullrich (P.), Camafio (G.),
Canela, Cantero Gutiérrez, Carca, Carlotto,
Caselles, Castaldo, César, Chiquichano, Ci-
gogna, Conti, Cortina, Cuccovillo, Cusinato,
Damilano Grivarello, Dato, De la Rosa, Del
Campillo, Delich, Di Tullio, Diaz Bancalari,
Diez, Dovena, Erro, Fabris, Fadel, Fein,
Fernandez Basualdo, Ferra de Bartol, Fiol,
Garcia (M. T.), Garcia (S. R.), Genem, Gerez,
Giannettasio, Giubergia, Giudici, Godoy,
Gonzélez (J. D.), Gonzélez (M. A.), Gonzélez
(N. S.), Gorbacz, Guerci, Gullo, Gutiérrez,
Halak, Herrera (A.), Herrera (G. N.), Herrera
(J. A, Ibarra, Iglesias, llarregui, Irrazébal,
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Iturrieta, Kakubur, Katz, Kenny, Korenfeld,
Kroneberger, Kunkel, Lanceta, Lemos, Le-
verberg, Linares, Llanos, Llera, Lopez Arias,
Lorges, Luna de Marcos, Macaluse, Marco-
nato, Martiarena, Martin, Martinez Garbino,
Montoya, Moran, Morejon, Morgado, Morini,
Muiller, Osorio, Pais, Paroli, Pasini, Pastoriza
(M. A)), Peralta, Pérez (J. R.), Perié (H. R.),
Pinto, Piumato, Porto, Prieto, Puiggros,
Quintero, Quiroz, Recalde, Rodriguez (M.
V.), Rojkés de Alperovich, Roman, Rossi (A.
0.), Ruiz, Salim, Salum, Sanchez, Santander,
Sapag, Segarra, Serebrinsky, Sluga, Solanas,
Storni, Sylvestre Begnis, Torfe, Urlich, Vaca
Narvaja, Viale, Villaverde y West.

—\otan por la negativa los sefiores dipu-
tados: Bertol, Galvalisi, Gribaudo, Obiglio
y Satragno.

—Se abstienen de votar los sefiores dipu-
tados: Cejas, Hotton, Rodriguez (E. A.) y
Snopek.

Sr. Presidente (Fellner). — Han solicitado
gue conste su voto afirmativo los sefiores:dipu-
tados Pinto, Quintero, Fadel y Agustin Rosst.

Sr. Presidente (Fellner). — Quedan sancio=
nados los proyectos de ley.’

Se comunicara al Honorable Senado.

11

GESTION INTEGRAL
DE RESIDUOS INDUSTRIALZS
Y DE ACTIVIDADES DE SERVACIOS

Sr. Presidente (Fellner). — T)éne la palabra
la sefiora diputada por Buenog/Aires.

Sra. Mller. - Sefor presidente: en el mismo
sentido que lo expresado pOr el sefior diputado
Gorbacz, informo al cuérpo que el Orden del
Dia N° 2.371, dictamen recaido en el proyecto
de ley por el que se rAodifica la responsabilidad
penal en la ley 25612, de gestién integral de
residuos industprales y de actividades de ser-
vicios (expediente 4.979-D.-2008), no tiene
disidencias pi observaciones.

El Orden del Dia N°© 2.372, dictamen recaido

trial/{expediente 2.287-D.-2009) tampoco tie-
neAdisidencias ni observaciones.

tVéase el texto de las sanciones en el Apéndice. (Pag. 317.)

Por lo expuesto, solicito que estos dos as
tos se sometan a votacion en un mismo ac

Sr. Presidente (Fellner). — Efectivapiente,
se trata de dos proyectos incorporadgs en el
plan de labor.

Tiene la palabra la sefiora diputada por Bue-
nos Aires.

Sra. Satragno. — Sefior prgSidente: en uno
de los expedientes a nosotrog’nos parece que el
tiempo que se les da a lasAndustrias que con-
taminan para adecuarse g5 demasiado extenso.
O sea, cinco afios pard tratar el 50 por cien-
to de los efluentes y'diez afios para tratar el
75 por ciento de 19§ efluentes nos parece que
no es adecuado, 4ue habria que darles menos
tiempo.

¢Podemosotar por separado?

Sr. Presylente (Fellner). — Es un proyecto de

Sra. Mdller. — Sefor presidente: quisiera
saper a‘cual-de los dos proyectos se refirio
la_sefiora- diputada preopinante. Formulo
esta pregunta porque el proyecto sobre re-
aprovechamiento de aguas industriales no
tiere nada que ver con el reaprovechamiento
de efluentes. Creo que la sefiora diputada se
equivoco.

Cuando hablamos del reaprovechamiento de
aguas industriales nos referimos al agua que se
pierde. En el futuro, esto va a ser muy impor-
tante, porque las grandes luchas en el mundo se
van a dar por el agua y no por el petréleo.

Sr. Presidente (Fellner). — Corresponde
considerar el dictamen de las comisiones de
Recursos Naturales y Conservaciéon del Am-
biente Humano y de Legislacion Penal recaido
en el proyecto de ley por el que se modifica
la ley 25.612, de gestion integral de residuos
industriales y de actividades de servicio.

(Orden del Dia N° 2.371)
Dictamen de las comisiones
Honorable Camara:

Las comisiones de Recursos Naturales y Conser-
vacion del Ambiente Humano y de Legislacion Penal
han considerado el proyecto de ley de la sefiora dipu-
tada Miiller y del sefior diputado Bonasso, por el cual


Quedan sancionados

los proyectos de ley.




