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ARTICULO 1.- Definici6n. A los efectos de esta ley, se entiende por 

albinismo la condici6n de las personas que lo tienen, surgida de la 

alteraci6n genetica, conqentta, autos6mica y recesiva que en funci6n de la 

variabilidad de sus tipologias origina la disminuci6n total o parcial de la 

pigmentaci6n en la piel, ojos y cabello dando lugar a afecciones de distinto 

grado. 
ARTICULO 2.- Objeto. Esta ley tiene como objeto promover el cuidado 

integral de las de personas con albinismo y mejorar la calidad de vida y la 

de sus familias, brindando protecci6n y aseguramiento del ejercicio y goce 

pleno, efectivo, permanente e igualitario respecto al derecho de acceso a la 

salud de las personas con albinismo. 
ARTICULO 3.- Cobertura. La Obra Social de la Provincia (IAPOS) 

lncorporara como prestaciones obligatorias la cobertura integral de todas las 

tipologias de Albinismo a los efectos de esta ley, la provision gratuita de 

medicamentos, lentes, protectores solares, lupas electr6nicas, 

magnificadores y todo otro elemento y/o soporte tecnol6gico existente o a 

crearse, necesario para el correcto tratamiento de las afecciones que del 

albinismo deriven. 
ARTICULO 4.- Programa Provincial de Atenci6n Integral del 
Albinismo. Crease el Programa Provincial de Atenci6n Integral del 

Albinismo en el arnblto del Ministerio de Salud, que tendra por objeto: 

a) garantizar en todo el sistema de salud publlco el acceso libre y gratuito a 

los tratamientos medicos necesarios, incluyendo los psicol6gicos, clinlcos, 

oftalmol6gicos, dermato16gicos, qulrurqlcos, farmacol6gicos, qerietlcos y 
todas las practlcas medicas requeridas para una atenci6n multidisciplinaria 

e integral del albinismo y de sus afecciones derivadas; 
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b) implementar en los establecimientos del sistema de salud de la provincia, 

un protocolo de detecci6n temprana del albinismo, con profesionales 

especializados en la materia, destinado a brindar asistencia, informaci6n, 

apoyo y contenci6n a los familiares del nlfio con albinismo; 
c) instrumentar mecanismos de estimulaci6n visual desde temprana edad a 

personas con albinismo; 
d) promover carnpafias de promoci6n de derechos e informativa respecto a 

sus caracterfsticas, aspectos clfnlcos, psicol6gicos y sociales, y formas de 

tratamiento; 
e) formular normas de relevamiento, evaluaci6n y control; 
f) proponer y promover la generaci6n comunitaria de acciones tendientes a 

eliminar la discriminaci6n y la estigmatizaci6n en el arnblto laboral, 

educacional y/o social, de las personas con albinismo; 
g) promover la participaci6n de organizaciones no gubernamentales (ONG's) 

en las acciones previstas en la presente ley; 
h) promover la articulaci6n y coordinaci6n con el Ministerio de Educaci6n y 

el Ministerio de Desarrollo Social, o las que en el futuro las reemplacen, de 

la capacitaci6n de educadores, trabajadores sociales, trabajadores de la 

salud y dernas operadores comunitarios en aspectos vinculados al 

albinismo; 
i) controlar el cumplimiento de las disposiciones previstas en esta ley; 
j) promover el desarrollo de centros y servicios de referenda regionales 

especializados en la atenci6n de las personas con albinismo, con 
profesionales y tecnologfa apropiada, y con la asignaci6n presupuestaria 

pertinente; y, 
k) dtsefiar e implementar acciones, poHticas y programas, incluida la 

celebraci6n de convenios, a los fines de promover la capacitaci6n de las 

personas con albinismo para la mejora de sus condiciones de empleabilidad 

en el area laboral. 
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ARTICULO 5.- Autoridad de Aplicacion. El Ministerio de Salud de la 

Provincia o el que en el futuro lo reemplace, sera la autoridad de aplicaci6n 

de la presente ley. 
ARTICULO 6.- Registro. Crease el Registro Provincial de Personas con 

Albinismo. La autoridad de aplicaci6n elaborara, un Registro Provincial de 

Personas con Albinismo e inforrnara peri6dicamente sobre las acciones 

realizadas a nivel provincial, asf como de los adelantos e investigaciones 

que sobre el albinismo y sus patologfas derivadas se hubieren llevado a 

cabo. 
ARTICULO 7 .- Certificacion. Para el pleno goce de los derechos 

reconocidos por la presente ley, solo sera necesario certificado medico 

mediante el cual conste el tipo o clase de albinismo y la o las patologfas 

derivadas que afecten a la persona. 
ARTICULO 8.- Sanciones. =acuttese al Poder Ejecutivo a dictar las 

disposiciones de caracter administrative sancionatorio ante el 

incumplimiento de la presente ley, teniendo en cuenta la gravedad de la 
falta y la reiteraci6n de la misma. Dichas sanciones se apllcaran sin 

perjuicio de la responsabilidad civil o penal que pudiere corresponder. 
ARTICULO 9.- Dia Provincial de la Sensibilizacion sobre el Albinismo. 
Declarese el dla 13 de Junio de todos los afios, como "Dfa Provincial de la 

Sensibilizaci6n sobre el Albinismo", tal como lo declarara la Asamblea 

General de las Naciones Unidas sequn decreto N 69/170 del afio 2014. A los 
fines de asegurar su implementaci6n se dasarrollaran diversas actividades 

orientadas a promover la concientizaci6n de toda la poblaci6n sobre esta 

patologfa y mejorar la calidad de vida de quienes la padecen. 

ARTICULO 10.- Comunfquese al Poder Ejecutivo. 

Natalia Armas Belavi 
Diputada Provincial 

Nicolas F. Mayoraz 
Diputado Provincial / 
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FUNDAMENTOS. 
Sr. Presidente: 

El albinismo es una condici6n qenetlca, de caracter hereditario, de 

transmisi6n autos6mico recesivo, que se caracteriza por perdlda parcial o 

total de la pigmentaci6n (del color de la piel, cabello y ojos), debido 

a ausencia o disminuci6n de la sfntesis y distribuci6n de melanina. 

En general, existen dos categorfas mayores de Albinismo que causan 

problemas de vision. Una de estas categorfas es denominada "Albinismo 

ocutocutaneo" (AOC) que es la forma mas grave, ya que causa una 

disminuci6n del pigmento en los ojos, el cabello y la piel. La herencia de 

esta condici6n es de caracter autos6mico recesivo, es decir los cromosomas 

del padre y la madre deben portar ese rasgo. Cuando ambos padres portan 

el gen del albinismo (y ninguno de los padres tiene albinismo) hay una 

posibilidad de uno en cuatro, en cada embarazo, de que el bebe nazca con 

albinismo. Actualmente se reconocen por anallsls de ADN, siete formas de 

albinismo oculocutaneo. 
El segundo tipo de albinismo es denominado "Albinismo Ocular" (OA), 

que afecta principalmente a los ojos, mientras que la piel y el cabello son de 

color normal o casi normal. Ya que un nlfio con albinismo ocular no presenta 

una diferencia en su apariencia externa, los problemas oculares pueden ser 

los primeros sfntomas de albinismo. 
Las personas albinas presentan principalmente tres inconvenientes: 

Problemas de vlslon , como consecuencia de un desarrollo a normal 

por falta de pigmento melanina. Los principales problemas son el nistagmo, 

estrabismo, fotofobia, error refractive (miopfa o hipermetropfa), hipoplasia 
macular y en ocasiones desviaci6n del nervio 6ptico. Los especialistas 

recomiendan usar dos tipos de gafas, unas para interiores, con cristales 

coloreados que reduzcan un 15% la luminosidad, y otras que reduzcan un 

80°/o, para exteriores. 
Problemas en la piel, principalmente quemaduras por exposici6n al 

sol, si estas quemaduras se vuelven frecuentes, pueden evolucionar con el 
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tiempo a un cancer de piel. Estas personas deben protegerse con ropa 

adecuada para protegerse de los rayos solares. Tamblen deben usar 

protector solar durante toda su vida. 
Problemas sociales, debido a que estas personas son mal vistas por la 

sociedad. La discriminaci6n y violencia que se genera entorno a las 

personas con Albinismo es muy delicada, mas en pafses de Africa que 

tienen la creencia de que su cuerpo contiene poderes rnaqtcos, incluso en 

25 pafses Africanos cientos de personas que padecen de Albinismo son 

atacadas, asaltadas, mutiladas y asesinadas. 
Son miles las iniciativas generadas cada afio por asociaciones y 

ONGs, especialmente en el continente africano, cuyo unlco objetivo es 

concientizar y reducir el desconocimiento y los mitos sobre el albinismo. 

Esta condici6n hereditaria esta huerfana de tratamientos efectivos y de los 

cuidados requeridos en gran parte por la ignorancia de la sociedad e incluso 

de la comunidad medica. 
La forma en que se manifiesta la discriminaci6n contra las personas 

con albinismo, asl como su gravedad, varfan de una region a otra. En el 

mundo occidental, en particular America del Norte, Europa y Australia, la 

discriminaci6n suele adoptar la forma de insultos, burlas persistentes y 

acoso de los nifios con albinismo.1 
Las personas con albinismo estan en riesgo de aislamiento porque la 

condici6n a menudo es malinterpretada. Puede haber estigmatizaci6n social, 

especialmente en comunidades negras, donde la raza o paternidad de una 
persona con albinismo puede ser cuestionada. Las familias y las escuelas 

deben hacer un esfuerzo para incluir a los nlfios con albinismo en las 

actividades grupales. 

1 (Oganizaci6n de las Naciones Unidas). 
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El contacto con otras personas con albinismo o que tienen albinismo 

en sus familias o comunidades es lo mas util, 2 

En casi todos los tipos de albinismo, ambos progenitores deben ser 

portadores del gen para que se transmita la alteraci6n, aunque ellos 

mismos no lo presenten. Se da en ambos sexos, es independiente del 

origen etnlco, y aparece en todos los pafses del mundo. 
El color blanco del pelo y la piel son factores de fuerte impacto y 

llama mucho la atenci6n. Generalmente todas las miradas son atrafdas 

hacia estas personas y el simple hecho de ser centro de esta atenci6n los 

hace sentir especiales de diversas maneras. Es frecuente que los nlfios, con 

su inexperiencia e inocencia se afslen en su quehacer cotidiano y sean muy 

introvertidos. Su limitaci6n visual y el hecho de no poder salir a jugar en un 

dla soleado hace que este retraimiento sea mas acentuado. Los primeros 

afios de vida son muy importantes para desarrollar una autoconfianza que 

les dure a lo largo de toda su existencia y esto tiene que venir acornpafiado 

con un apoyo total de cada uno de los miembros de la familia y su entorno 

social, junto a una aceptaci6n de esta condici6n al estimar, valorar y tratar 

con equidad a estas personas como un miembro mas de la comunidad. Es 

muy importante recalcar que las unicas limitaciones que tiene una persona 

con albinismo son visuales y lo delicado de su piel, pero sobre todo el 
problema que se les presenta es el desconocimiento y trato por parte de la 

sociedad. 
Es por esta raz6n que el 18 de diciembre de 2014, la Asamblea 

General de las Naciones Unidas adopt6 una resoluci6n, que proclama que a 

partir de 2015, se celebre el Dfa Internacional de Sensibilizaci6n sobre el 

Albinismo el 13 de junio de cada afio, "Alentando a los Estados Miembros a 

que contlnuen trabajando para proteger y garantizar el derecho a la vida, 

2 (National Organization for Albinism and Hypopigment, 2018). 
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la dignidad y la seguridad de las personas con albinismo, asl como su 

derecho a no ser sometidas a tortura ni a tratos o castigos crueles, 

inhumanos o degradantes, y a que contlnuen trabajando para velar por que 

las personas con albinismo tengan igual acceso al empleo, la educaci6n, la 

justicia y el disfrute del mas alto nivel posible de salud. Observando que, en 

muchas partes del mundo, el grado de sensibilizaci6n acerca de la situaci6n 

de los derechos humanos de las personas con albinismo continua siendo 

limitado, y reconociendo la importancia de aumentar la conciencia y la 

comprensi6n del albinismo a fin de luchar contra la discriminaci6n y el 

estigma que afecta a las personas con albinismo a nivel mundial"3• 
Las personas con albinismo en muchos casos tienen la necesidad de 

usar lentes especiales, lupas para lectura y otros elementos, en muchas 

ocasiones importados, que pueden llegar a tener elevado costo econ6mico. 

A esto se agregan las cremas fotoprotectoras para la piel. 
Sequn la OMS Aunque las cifras varian, se estima que en America del 

Norte y Europa una de cada 17.000 a 20.000 personas presenta alqun tipo 

de albinismo. El albinismo es mucho mas cornun en Africa subsahariana; se 

ha estimado que una de cada 1.400 personas es albina en la Republica 

Unida de Tanzania y se han comunicado prevalencias de hasta una de cada 

1.000 personas en ciertas poblaciones de Zimbabwe y otros grupos etntcos 

concretos en Africa Meridional. 
En Argentina, en general y en la Provincia de Santa Fe en particular, 

aun no se han producido estadistlcas oficiales que expresen el nurnero de 

personas que poseen albinismo en nuestra poblaci6n. Sin embargo y gracias 

a la "Fundaci6n Nacional de albinismo Simplemente Amigos"; con quienes 

nos hemos reunido y son protagonistas en el impulse de este proyecto de 

Ley; vienen trabajando desde hace tiempo en la concientizaci6n de la 

3 ONU, (A/RES/69/170). 
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sociedad y el reconocimiento de los derechos de las personas con albinismo, 

a su vez nos comentaban que si bien no existen registros oficiales, no 

obstante esto, ellos vienen trabajando con una base de datos a nivel 

nacional y sequn sus registros, Santa Fe serla la Provincia con mas 

personas albinas. 
A pesar de todo lo anteriormente sefialado, en Argentina ni en la 

provincia de Santa Fe se aplica ni reconoce un regimen especial de 

tratamiento para personas con albinismo, lo que se traduce en una 

vulneraclon por ornlsion de sus derechos. 
Nuestra Constltuclon Nacional garantiza derechos indispensables 

inherentes a los seres humanos que habitan el territorio de la Nacion 

Argentina, por el solo hecho de ser seres humanos. Uno de ellos se refiere a 

vivir dignamente, en condiciones de paridad y sin dlstlnclon alguna que 

pueda disminuir su cualidad de iguales y libres. Por ello, el Estado debe 
asumir un compromiso con la igualdad. Generar las condiciones necesarias 

para que las situaciones de desigualdad, inequidad o exclusion sean 

revertidas. 
Asimismo, cabe resaltar que la busqueda de requlaclon de la ternatlca 

expuesta ha sido objeto de diversos proyectos tanto en el amblto nacional 

como en el provincial. Dentro del primer grupo se pueden mencionar y 
destacar el Proyecto de Ley del afio 2016 que presentara la Diputada 

Nacional por Cordoba, Brenda Liz Austin junto a organizaciones de albinos 

de todo el pals, y tiene como objetivo garantizar la promocion, proteccion y 

aseguramiento del derecho de acceso a la salud y a una cobertura medlca 

integral para las personas con albinismo. El proyecto aborda el albinismo 

desde una perspectiva integral, que involucra la salud, la educaclon y el 

desarrollo de la Investlqacion cientffica, destacando que dicho proyecto goza 

de media sanclon de la Camara de Diputados; a su vez cabe mencionar los 

expedientes 7635-D-2016 de autorla de los Diputados Hector Enrique 
Olivares y Berta Hortensia Arenas en la Honorable Camara de Diputados de 
la Nacion; y S-2937/18 de autorla de la Senadora Ines I. Blas y dentro del 
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segundo grupo se destaca el expediente 33610 de autorfa del Diputado Ariel 

Esteban Bermudez. 

Por todo lo expuesto, se solicita que se acornpafie la presente 

iniciativa. 

Natalia Armas Belavi 
Diputada Provincial 

Nicolas F. Mayoraz 
Diputado Provincial / 
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