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LA LEGISLATURA DE LA PROVINCIA DE SANTA FE

SANCIONA CON FUERZA DE

LEY :
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ARTICULO 1.-Adhiérese la Provincia a la Ley Nacional N° 26.689
“Promuévese el Cuidado Integral de la Salud de las
Personas con Enfermedades Poco Frecuentes”.

ARTICULO 2.-Comuniquese al Poder Ejecytivo.

B/ JORGE ANT HENN  [PATRICEA NORMA TEPP
K e® JODE utagie Pravineial Provincie!

Fundamentos
Sefor Presidente:

Esta ley consagra la aceptacion por parte del Estado de la necesidad
de disefiar politicas publicas para enfrentar las nuevas realidades
sanitarias que emergen en nuestra sociedad. Estd pensada para fomentar
en todos los ambitos el mayor conocimeinto de lo que son este tipo de
diagnostico.

El texto legal considera enfermedad poco frecuente a aquella cuya
prevalencia en la poblacién es igual o inferior a una en dos mil (1 en |
2.000) personas, referida a la situacién epidemiolégica nacional. Datos
recientes reflejan que las mismas afectan aproximadamente a 3,2
millones de argentinos.

La definicién no solo refieja la baja incidencia de las mismas sino
también el desafio que representa para todo el sistema de salud y la
estigmatizaciéon que muchas veces sufren los pacientes.

Mediante la Resolucién 2329/14 se ha creado el Programa Nacional
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de Enfermedades poco Frecuentes y Anomalias Congénitas y mediante
Decreto Nacional 794/15 se aprueba la reglamentacién de la ley 26.689,
lo cual viene a completar la norma legal a la que se solicita nuestra
Provincia se adhiera.
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sufren vean agravadas sus consecuencias y disminuida la calidad de vida
POr no encontrar la respuesta médica acertada. La falta de recursos, la
escasez de especialistas, las complicaciones que producen los
tratamientos inadecuados y las discapacidades que va causando la
enfermedad con el correr del tiempo, son algunas de las nefastas
consecuencias de la falta de politicas publicas en este tipo de probiemas.

Por otra parte, la baja incidencia de estos males hace que las
asociaciones de pacientes sean chicas y no despierten fuertes intereses.

Se trata de una normativa tendiente a asegurar una vida plena a un
sector que muchas veces NOo encuentra cobertura o tratamientos
especificos para las patologias que padece. '

Asimismo regula otros aspectos como |la promociéon de
investigaciones socio-sanitarias, el desarrollo de tecnologias aplicadas a
las problematicas, el desarrollo de una red publica de informacién para
pacientes, familiares, médicos y demas profesionales de |a salud, el
desarrollo y Ia produccién de productos médicos destinados a Ia deteccion,
tratamiento y recuperacion de las personas con EPOF.

médico independientemente de |a figura legal que tengan, tienen la
obligacién de prestar cobertura asistencial a las personas con EPOF,
incluyendo como minimo las prestaciones que determine la autoridad de
aplicacion. |

Por todo lo expresado precedentemente solicitg a mis pares la aprobacio’n‘
del presente proyecto. ; T
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