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SESIONES ORDINARIAS
2019

ORDEN DEL DIA N° 1393

Impreso el dia 13 de noviembre de 2019
Término del articulo 113: 25 de noviembre de 2019

COMISIONES DE ACCION SOCIAL Y SALUD
PUBLICA Y DE LEGISLACION GENERAL

SUMARIO: Ley Nacional de Albinismo. Austin.
(1.488-D.-2018.)1

Dictamen de las comisiones

Honorable Camara:

Las comisiones de Accion Social y Salud Publica y
de Legislacion General han considerado el proyecto de
ley de la sefiora diputada Austin, por el que se garantiza
la promocidn, proteccion y el trato igualitario de las
personas con albinismo; y, por las razones expuestas en
el informe que se acompaiia y las que dara el miembro
informante, aconsejan la sancion del siguiente

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

LEY NACIONAL DE ALBINISMO

Articulo 1° — Objeto. La presente ley tiene por
objeto promover el cuidado integral de la salud de las
personas con albinismo y mejorar su calidad de vida y
la de sus familias.

Art. 2° — Objetivos. De conformidad a la asistencia
integral determinada para las personas con albinismo,
son objetivos de esta ley:

a) Promover los diagndsticos y abordajes multi-
disciplinarios que comprendan al albinismo y
sus afecciones derivadas;

b) Impulsar la investigacion cientifica en todas
sus variantes.

Art. 3° — Definicion. A los efectos de esta ley, se
entiende por albinismo la condicion de las personas
que lo tienen, surgida de una alteracion genética, con-

1 Reproducido.

génita, autosomica y recesiva que, en funcion de la
variabilidad de sus tipologias, origina la disminucion
total o parcial de pigmentacion en piel, ojos y cabello,
dando lugar a afecciones de distinto grado.

Art. 4° — Autoridad de aplicacion. La autoridad de
aplicacion sera determinada por el Poder Ejecutivo.

Art. 5° — Funciones de la autoridad de aplicacion.
En el marco del cuidado integral establecido para las
personas con albinismo, la autoridad de aplicacion tiene
las siguientes funciones:

a) Coordinar la aplicacion de la presente ley en
el ambito de las provincias y de la Ciudad
Autéonoma de Buenos Aires, por medio de los
organismos de concertacion federal existentes;

b) Impulsar el acceso al cuidado de la salud, in-
cluyendo las acciones destinadas a la deteccion
precoz, diagnéstico, tratamiento y recupera-
cion, en el marco del efectivo acceso al derecho
a la salud para todas las personas;

) Determinar los lineamientos de la cobertura
de salud que comprendan las necesidades de
las personas albinas, teniendo en cuenta el
tipo de albinismo y sus afecciones derivadas,
que deben incluir las cremas de proteccion
dermatologicas, medicamentos y todas las
adaptaciones Opticas necesarias;

d) Impulsar la implementacion en los estableci-
mientos de salud del pais de un protocolo de
deteccion temprana que incluya informacion
y asistencia de los familiares del nifio con al-
binismo y la formacion del personal de salud
interviniente desde su nacimiento;

e) Impulsar la aplicacion de guias para tratamien-
tos que incluyan desde temprana edad la pro-
teccion y estimulacion visual, los cuidados de
la piel y la deteccion de patologias derivadas;
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f) Fomentar el desarrollo de actividades de
investigacion, especialmente en el ambito
de la genética, y el desarrollo de tecnologias
apropiadas a los fines de mejorar la calidad de
vida de las personas con albinismo, en coordi-
nacion con el area cientifica tecnologica de la
Nacion; a los fines de este inciso, se priorizaran
las universidades nacionales y los laboratorios
publicos.

Se podran suscribir convenios con organiza-

ciones sin fines de lucro y/u otras entidades
relacionadas, nacionales e internacionales,
en materia de transferencia de conocimientos
con el objeto de apoyar el financiamiento y
la participacion ciudadana en el campo de la
investigacion;
Propiciar la participacidon e incorporacion
voluntaria de las personas con albinismo,
organizaciones y de sus familiares, quienes
podran aportar su experiencia, conocimiento
empirico, vivencias y métodos utilizados para
su autocuidado;

h) Promover y articular campafias informativas
respecto a las caracteristicas, aspectos clinicos,
psicologicos, sociales, formas de tratamiento y
los derechos a los que tienen acceso las perso-
nas con albinismo;

~

g

i) Promover la capacitacion profesional en las
universidades mediante acciones adecuadas
promovidas en los &mbitos que correspondan;

J) Promover, en coordinacion con el sistema
cientifico, las personas con albinismo, orga-
nizaciones y sus familiares, el conocimiento
respecto a la prevalencia a nivel nacional del
albinismo pudiendo, si ello fuera necesario,
impulsar la creacion de un registro al efecto.

Art. 6° — Otras acciones. El Poder Ejecutivo, a través
de las areas que determine, debera:

a) Disefiar e implementar acciones, politicas y
programas, incluida la celebracién de conve-
nios, a los fines de promover la capacitacion
de las personas con albinismo para la mejora
de sus condiciones de empleabilidad en el area
laboral;

b) Proponer y promover la generacion comuni-
taria de acciones tendientes a eliminar la dis-
criminacion y la estigmatizacion en el ambito
laboral, educacional y/o social de las personas
con albinismo;

¢) Promover, articular y coordinar la capacitacion
de educadores, trabajadores sociales, trabaja-
dores de la salud y demas operadores comuni-
tarios en aspectos vinculados al albinismo.

Art. 7° — Dia Nacional de la Sensibilizacion sobre el
Albinismo. Institayase en todo el territorio de la Nacion

al dia 13 de junio de todos los afios como “Dia Nacional
de la Sensibilizacion sobre el Albinismo”.

El Poder Ejecutivo impulsara, durante la semana del
dia 13 de junio de cada aflo, campafas intensivas ge-
nerales y focalizadas de informacion y sensibilizacion
respecto a la materia tratada por la presente ley.

Art. 8° — Cobertura. Las obras sociales enmarcadas
en las leyes 23.660 y 23.661, la obra social del Poder
Judicial de la Nacion, la Direccién de Ayuda Social
para el Personal del Congreso de la Nacion, las enti-
dades de medicina 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 independiente-
mente de la figura juridica que posean, deben brindar
cobertura asistencial a las personas con albinismo,
incluyendo como minimo las prestaciones establecidas
en la presente ley y con los alcances que determine la
autoridad de aplicacion.

Art. 9° — La autoridad de aplicacion debera ins-
trumentar, en su dmbito y mediante acuerdos con las
autoridades jurisdiccionales, la atencion integral de la
salud a las personas con albinismo, que no estén com-
prendidas en el articulo 7° de la presente ley.

Art. 10. — Derechos adquiridos. La presente ley sera
de aplicacion sin perjuicio de los derechos adquiridos
por las demas leyes para las personas con albinismo.

Art. 11. — Sanciones. Ante el incumplimiento de las
disposiciones previstas en la presente ley, seran de apli-
cacion las sanciones establecidas por las leyes 23.660,
23.661 y 26.682, sin perjuicio de la responsabilidad
civil o penal que pudiera corresponder.

Art. 12. — Certificacion. Para el pleno goce de los
derechos reconocidos por la presente ley, solo sera
necesario certificado médico mediante el cual conste
el albinismo, que podra incluir la o las patologias de-
rivadas que afecten a la persona.

Art. 13. — Invitacion. Invitase a las provincias, a la
Ciudad Auténoma de Buenos Aires y a los municipios
a sancionar, dentro del ambito de sus competencias,
normas de igual naturaleza a las previstas en la pre-
sente ley.

Art. 14. — Reglamentacion. La autoridad de apli-
cacion debe reglamentar la presente ley dentro de un
plazo no mayor a ciento veinte (120) dias desde su
publicacion en el Boletin Oficial.

Art. 15. — Recursos. La autoridad de aplicacion
deberd arbitrar los medios y recursos necesarios para
garantizar el cumplimiento de los objetivos de la pre-
sente ley.

Art. 16. — Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Sala de las comisiones, 12 de noviembre de 2019.

Carmen Polledo. — Daniel A. Lipovetzky. —
Pablo R. Yedlin. — Adrian Grana. — Juan
Cabandié. - Ana C. Carrizo. — Jorge
D. Franco. — Horacio Goicoechea. —
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Estela M. Neder. — Carla B. Pitiot. — Maria
F. Raverta. — Olga M. Rista. — Samanta
M. C. Acerenza. — Eduardo P. Amadeo.
— Brenda L. Austin. — Beatriz L. Avila.1
— Karina V. Banfi. — Hernan Berisso.
— Eduardo Bucca. — Juan F. Briigge. —
Guillermo R. Carmona. — Soledad Carrizo.
— Carlos D. Castagneto. — Gonzalo P. A.
del Cerro. — Julian Dindart. — Daniel Di
Stefano. — Claudio M. Dofate. — Jorge
Enriquez. — Daniel Filmus. — Leonor M.
Martinez Villada. — Maria C. Moisés. —
Karina A. Molina. — Marcelo A. Monfort.
— Maria G. Ocafia. — Analia A. Rach
Quiroga. — Roberto Salvarezza. — Cornelia
Schmidt Liermann. — Vanesa Siley. — Julio
R. Solanas. — Pablo G. Tonelli. — Sergio
J. Wisky.

INFORME
Honorable Camara:

Las comisiones de Accion Social y Salud Publica y
de Legislacion General han considerado el proyecto de
ley de la sefiora diputada Austin, por el que se garanti-
za la promocidn, proteccion y el trato igualitario de las
personas con albinismo. Luego de su estudio resuelven
despacharlo favorablemente, con las modificaciones
previstas en el dictamen que antecede.

Carmen Polledo.
ANTECEDENTE

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

Articulo 1° — Objetivo. Esta ley tiene como objetivo
la promocién, proteccion y aseguramiento del ejercicio
y goce pleno, efectivo, permanente e igualitario res-
pecto al derecho de acceso a la salud de las personas
con albinismo.

Art. 2° — Orden publico. Declarase la presente ley
de orden publico, promoviéndose la asistencia integral
del albinismo en todo el territorio de la Nacion, la
cual comprendera la investigacion cientifica de todas
sus variantes, el relevamiento de sus afectados, el
diagnostico, y abordaje multidisciplinario del mismo,
incluyendo la de sus patologias derivadas.

Art. 3° — Concepto. Entiéndase al albinismo como la
alteracion genética, congénita, autosdmica y recesiva que
en funcion de la variabilidad de sus tipologias, origina la
disminucion total o parcial de pigmentacion en piel, ojos
y cabello, dando lugar a afecciones de distinto grado.

Art. 4° — Autoridad de aplicacion. El Ministerio
de Salud, como autoridad de aplicacion, coordinara

1 Integra dos (2) comisiones.

acciones en el ambito del Consejo Federal de Salud
con las demas jurisdicciones, a los fines de asegurar la
implementacion de la presente ley.

Art. 5° — Programa Nacional de Asistencia Integral
del Albinismo (PROALB). Créase el Programa Nacional
de Atencion Integral del Albinismo en el ambito del
Ministerio de Salud, que tendra por objeto:

a) Garantizar en todo el sistema de salud publico
el acceso libre y gratuito a los tratamientos
médicos necesarios, incluyendo los psicologi-
cos, clinicos, oftalmologicos, dermatoldgicos,
quirurgicos, farmacoldgicos, genéticos y todas
las practicas médicas requeridas para una aten-
cion multidisciplinaria e integral del albinismo
y de sus afecciones derivadas. A los efectos de
esta ley, sera obligatoria la provision gratuita
de medicamentos, lentes, protectores solares,
lupas electronicas, magnificadores y todo otro
elemento y/o soporte tecnologico existente o a
crearse, necesario para el correcto tratamiento
de las afecciones que del albinismo deriven;

b) Implementar en los establecimientos del siste-
ma de salud del pais, un protocolo de deteccion
temprana del albinismo, con profesionales es-
pecializados en la materia, destinado a brindar
asistencia, informacion, apoyo y contencion a
los familiares del nifio con albinismo;

¢) Instrumentar mecanismos de estimulacién vi-
sual desde temprana edad en las personas con
albinismo;

d) Promover campanas de promocion de derechos
e informativas respecto a sus caracteristicas,
aspectos clinicos, psicologicos y sociales, y
formas de tratamiento;

e) Formular normas de relevamiento, evaluacion
y control;

f) Promover el desarrollo de actividades de investi-
gacion, especialmente en el ambito de la genética,
y el desarrollo de tecnologias apropiadas a los
fines de mejorar la calidad de vida y el desarrollo
personal de las personas con albinismo, en coor-
dinacion con el Ministerio de Ciencia, Tecnologia
¢ Innovacion Productiva de la Nacion;

g) Proponer y promover la generacion comuni-
taria de acciones tendientes a eliminar la dis-
criminacion y la estigmatizacion en el ambito
laboral, educacional y/o social de las personas
con albinismo;

h) Promover la participacién de organizaciones
no gubernamentales (ONG) en las acciones
previstas en la presente ley;

i) Promover y coordinar, con las autoridades pro-
vinciales y de la Ciudad Autéonoma de Buenos
Aires la implementacion de programas simila-
res a nivel local, en el marco de lo establecido
en el articulo 5° de la siguiente ley;
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J) Promover la articulacion y coordinacion con
el Ministerio de Educacion y Deportes y el
Ministerio de Desarrollo Social, o las que en
el futuro las reemplacen, de la capacitacion de
educadores, trabajadores sociales, trabajadores
de la salud y demas operadores comunitarios
en aspectos vinculados al albinismo;

k) Controlar el cumplimiento de las disposiciones
previstas en esta ley;

1) Promover el desarrollo de centros y servicios
de referencia regionales especializados en la
atencion de las personas con albinismo, con
profesionales y tecnologia apropiada, y con la
asignacion presupuestaria pertinente;

m) Diseflar e implementar acciones, politicas y
programas, incluida la celebracion de conve-
nios, a los fines de promover la capacitacion
de las personas con albinismo para la mejora
de sus condiciones de empleabilidad en el area
laboral.

Art. 6°—Fondo Nacional de Investigacion Genética.
Dispongase la creacion del Fondo Nacional de Finan-
ciacion para el Desarrollo de Actividades de Investiga-
cion sobre Albinismo, especialmente en el ambito de
la genética, terapia génica y drogas que estimulen la
sintesis de melanina.

Las actividades mencionadas en el parrafo anterior
se ejecutaran en articulacion con el Ministerio de Cien-
cia'y Tecnologia e Innovacion Productiva, universida-
des nacionales y laboratorios dependientes.

Art. 7° — Dia Nacional de la Sensibilizacion sobre
el Albinismo. Institayese en todo el territorio de la Na-
cion, el dia 13 de junio de todos los afios, como “Dia
Nacional de la Sensibilizacion sobre el Albinismo”, tal
como lo declarara la Asamblea General de las Naciones
Unidas segun decreto 69/170 del afio 2014.

El Poder Ejecutivo, por medio de las acciones pre-
vistas en el articulo 5°, incisos @), h) y j), impulsara
durante la semana del dia 13 de junio de cada afio,
campaiias intensivas generales y focalizadas de infor-
macion y sensibilizacion respecto a la materia tratada
por la presente ley.

Art. 8° — Programa Médico Obligatorio. Queda
incorporada en el Programa Médico Obligatorio la co-
bertura del tratamiento integral del albinismo en todas
sus variantes y sus afecciones derivadas.

Art. 9° — Cobertura de salud. La cobertura que de-
beran brindar todas las obras sociales y asociaciones
de obras sociales del sistema nacional incluidas en la
ley 23.660, receptoras del fondo de redistribucion de
la ley 23.661, las demas obras sociales y organismos
que hagan sus veces creados o regidos por leyes nacio-
nales, y las empresas o entidades que presten servicios
de medicina prepaga, conforme a lo establecido en la
ley 24.754. Incluira los tratamientos médicos necesa-
rios, incluyendo los psicoldgicos, clinicos, oftalmolo-
gicos, dermatologicos, quirurgicos, farmacolégicos,

genéticos y todas las practicas médicas requeridas para
una atencion multidisciplinaria e integral del albinismo
y de sus afecciones derivadas; asi como la consecuente
provision de medicamentos, lentes, protectores solares,
lupas electronicas, magnificadores y todo otro elemento
y/o soporte tecnologico existente o a crearse, necesario
para el correcto tratamiento de las afecciones que del
albinismo deriven.

Art. 10. — Negativa. Las obras sociales y asociacio-
nes de obras sociales del sistema nacional incluidas en
laley 23.660, receptoras del fondo de redistribucion de
la ley 23.661, las demas obras sociales y organismos
que hagan sus veces creados o regidos por leyes nacio-
nales, y las empresas o entidades que presten servicios
de medicina prepaga, conforme a lo establecido en la
ley 24.754, no podran negarse, ante requerimiento de
persona albina, a proporcionar el servicio o bien soli-
citado, en las condiciones que al respecto disponga el
Poder Ejecutivo. Tal negativa sera considerada un acto
discriminatorio en los términos de la ley 23.592 y sus
modificatorias y quedara sujeta a las disposiciones del
articulo 12 de la presente ley.

Art. 11. — Registro Nacional de Personas con Al-
binismo. La autoridad de aplicacion elaborara, bajo
el amparo de la ley 25.326, un registro nacional de
personas con albinismo e informara periédicamente
sobre las acciones realizadas a nivel nacional y en
conjunto con las autoridades provinciales y muni-
cipales, asi como de los adelantos e investigaciones
que sobre el albinismo y sus patologias derivadas se
hubieren llevado a cabo.

Art. 12. — Certificacion. Para el pleno goce de los
derechos reconocidos por la presente ley, solo sera ne-
cesario certificado médico mediante el cual consten el
tipo o clase de albinismo y la o las patologias derivadas
que afecten a la persona.

Art. 13. — Sanciones. Facultase al Poder Ejecutivo
a dictar las disposiciones de caracter administrativo
sancionatorio ante el incumplimiento de la presente
ley, teniendo en cuenta la gravedad de la falta y la
reiteracion de la misma. Dichas sanciones se aplicaran
sin perjuicio de la responsabilidad civil o penal que
pudiere corresponder.

Art. 14. — Invitacion. Invitase a las provincias, a la
Ciudad Auténoma de Buenos Aires y a los municipios
a sancionar, dentro del ambito de sus competencias,
normas de igual naturaleza a las previstas en la pre-
sente ley.

Art. 15. — Comuniquese al Poder Ejecutivo.

Brenda L. Austin. — Gabriela Albornoz.
— Maria G. Burgos. — Ana C. Carrizo. —
Soledad Carrizo. — Ana Copes. — Alejandro
C. A. Echegaray. — Leonor M. Martinez
Villada. — Héctor E. Olivares. — Olga
M. Rista. — Susana Toledo. — Maria T.
Villavicencio. — Marcelo G. Wechsler. —
Sergio J. Wisky.
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