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CUIDADO INTEGRAL DE LA SALUD DE LAS PERSONAS CON
ENFERMEDADES POCO FECUENTES - EPF - LEY 26689 -
MODIFICACIONES.

ARTICULO 1.- INCORPORASE el inciso w) al Articulo 3° de la Ley 26.689, que
guedara redactado de la siguiente manera:

“w) Crear un Laboratorio Genético Nacional al efecto de remitir muestras

tomadas en todos los recién nacidos para un diagndstico temprano de EPF.”
ARTICULO 2.- INCORPORASE el articulo 6° BIS a la ley 26.689, el que quedard
redactado de la siguiente manera:

“ARTICULO 6° BIS: Ademas de las prestaciones que disponga la autoridad

de aplicacidn, los sujetos obligados enumerados en el articulo precedente, a

requerimiento de los afiliados, deben:
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a) Ofrecer absoluta cobertura de un examen interdisciplinario médico-

genético que incluya el estudio de exomas.

b) Informar a los afiliados la posibilidad de la realizacién de dicho examen con
gastos cubiertos, asi como explicar en lenguaje comprensible sus ventajas.

c) De no contar con prestadores que realicen el examen médico-genético, los

sujetos obligados, deben derivar al afiliado a la entidad competente

garantizando la cobertura total de su costo.
d) En caso de que se detecte una EPF que importe la realizacion de estudios

médicos-genéticos complementarios fuera del pais, los sujetos obligados
deben garantizar la cobertura de los gastos que irrogue el examen, el traslado

y estadia para el paciente y un acompafante.

e) Incluir en su cobertura integral las patologias derivadas de la EPF.

f) Incluir entre sus prestaciones terapias alternativas y complementarias a las
tradicionales, como ser: terapia psicoldgica, equino terapia, hidroterapia, y
analogas.”

ARTICULO 3.- INCORPORASE el articulo 8° a la ley 26.689, el que quedara
redactado de la siguiente manera:

“Recondzcase a todos los portadores de EPF que asi lo acrediten con el

Certificado Unico de Discapacidad (CUD) el derecho de obtener prioridad y
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exencion tributaria con la mera exhibicion de dicho certificado en todas las

dependencias del Organo de Control de Concesiones Viales (OCCOVI).

Quedan comprendidos en el derecho de paso y exencidn tributaria los

acompafantes de personas con EPF listadas.”

ARTICULO 4.- DE FORMA

Diego Horacio Sartori

Diputado Nacional
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Glnidermeerniins

Sra. Presidenta:

El presente, es la reproduccion del proyecto de mi autoria Expte.
N° 2644-D.-2021, el cual ha perdido vigencia parlamentaria pero no su necesidad
de ser legislado. Ante lo cual cabe comprender que la Ley 26.689 define a las
enfermedades poco frecuentes (EPF) como aquellas cuya prevalencia en la
poblacién es igual o inferior, estadisticamente, a una en dos mil personas en el
contexto nacional. Sin embargo, esta fria definicion legal reduce a todo un grupo
humano a un simple ndmero. Un niumero que, en los hechos, encarna a seres
humanos, historias de vida, familias, y ciudadanos que se desenvuelven en un
modelo de Estado presente que enarbola la conciencia social, una conciencia que
advierte a las minorias, las incluye, hace eco de sus probleméticas y se

responsabiliza de la solucion de aquellas.

Que desde la ley madre de las enfermedades poco frecuentes hasta la Gltima
reglamentacion de aquella en el afio 2019, ha transcurrido una década, diez afios
en que el Estado no ha hecho operativas politicas eficientes que den respuesta a
las justas demandas de esta minoria hipervulnerable. Los nobles objetivos de la ley

26689 son para nuestro orden juridico, muchas veces, letra muerta.

Que se ha montado una estructura vacia que poco ha servido a los
padecientes y sus familias, objeto de tutela. Por lo que urge una recomposicién que
salde la deuda pendiente con este reducto social al que tanto se le ha dado la
espalda. En lo sucesivo paso a exponer sucintamente el plexo normativo en que se

ampara el objeto de la presente modificacion.

Que el 3 de agosto de 2011 es publicada en el Boletin Oficial y comienza a
regir la Ley 26689 de “Enfermedades poco frecuentes” (EPF), cuyo objetivo
descansa en la promocion del cuidado integral de la salud y la calidad de vida 6ptima

de las personas con EPF y de sus familias. La norma establece como autoridad de
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aplicacion al Ministerio de Salud de la Nacion y designa como sujetos obligados a
las Obras Sociales comprendidas en las leyes 23.660 y 23.661, y todas las
entidades que brinden servicios médicos asistenciales a sus afiliados

independientemente de la figura juridica bajo la que operen.

Que entre los objetivos que debe hacer concretos la autoridad de aplicacion
se destacan, en resumidas cuentas, facilitar el acceso a la salud, diagndstico y
tratamiento. La creacion de un organismo que propenda a esos fines coordinando
con los afines, para una gestion armoénica que incluya la participacion de
asociaciones y familias comprometidas en la cuestién. Resuenan entre las metas
que fija esta ley de caracter enunciativo “inclusion” y “difusion”. Conviene a los fines
de formar conviccién y dar mayor profundidad a la cuestion citar textualmente con

los resaltos que merece el articulo ley 3 de la ley que nos ocupa y contextualiza:

“a) Promover el acceso al cuidado de la salud de las personas con
EPF, incluyendo las acciones destinadas a la deteccién precoz, diagnéstico,
tratamiento y recuperacion, en el marco del efectivo acceso al derecho a la salud

para todas las personas,

b) Promover, en su &mbito, la creacion de un organismo
especializado en EPF, de caracter multidisciplinario, que coordine con las
autoridades sanitarias jurisdiccionales, la implementacién 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 formulacion 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, el cual sera ratificado o modificado una vez al afio

por la autoridad de aplicacion de la presente ley;



“1983/2023 — 40 afos de democracia'*

e) Propiciar la realizacion periddica de estudios epidemiolédgicos que

den cuenta de la prevalencia de EPF a nivel regional y nacional;

f) Incluir el seguimiento de las EPF en el Sistema Nacional de Vigilancia

Epidemioldgica;

g) Promover la creacion de un Registro Nacional de Personas con EPF en
el ambito del Ministerio 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 atencién de las personas con EPF, con profesionales y

tecnologia apropiada y la asignacion presupuestaria pertinente;

i) Promover la articulacién de los centros y servicios de referencia en
atencién 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,
atencion e investigacion en enfermedades de origen genético que incluyan servicios

de diagnostico 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 atencién de adultos, favoreciendo la
continuidad en la atencién de las personas afectadas, reconociendo la particularidad

de cada etapa vital;

l) Fortalecer y coordinar técnica y financieramente la implementacion de
los programas de pesquisa neonatal y deteccion de enfermedades congénitas, en
el marco de lo establecido por la ley 23.413 y sus modificatorias, y la ley 26.279, en

coordinacién 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
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frecuentes, estableciendo la importancia del incremento de los criterios de sospecha

del diagndstico, jerarquizando la perspectiva de los usuarios;

n) Contribuir a la capacitacién continua de profesionales de la salud y
otros agentes sociales, en todo lo referente al cuidado integral de la salud y mejoria
de calidad de vida de las personas con EPF, en el marco de la estrategia de atencion
primaria de la salud; o) Promover la investigacion socio sanitaria y el desarrollo de
tecnologias apropiadas para la problemética de personas con EPF, en Coordinacion

con el Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacion Productiva de la Nacion;

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

de personas con EPF,;

g) Promover la accesibilidad de personas con EPF a actividades

deportivas y culturales, acordes a sus necesidades y posibilidades;

r) Propiciar la articulaciébn con programas y acciones para la atencion de

personas con discapacidad, cuando correspondiere;

s) Promover el desarrollo y la produccion de medicamentos y productos
médicos destinados a la deteccion precoz, diagndstico, tratamiento y recuperacion

de las personas con EPF;

t) Promover la difusibn de informacion, a usuarios, familiares,
profesionales y técnicos de la salud, a través del desarrollo de una Red Publica de
Informacién en EPF, en el ambito del Ministerio de Salud de la Nacion, de acceso

gratuito y conectada 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;
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v) Favorecer la participacion de las asociaciones nacionales de EPF en

redes internacionales de personas afectadas por EPF y sus familias.”

Que es evidente que los progresos de las ciencias médicas,
farmacoldgicas, ingenieria médica, y conexas no permite cristalizar el listado de
enfermedades en una ley que no es facilmente reformable, como si las
disposiciones internas de autoridades de aplicacion a las que se les delega su
reglamentacion. Asi, el espiritu del legislador faculta al Ministerio de Salud de la
Nacion a la creacion y actualizacion de un Registro de Personas con EPF y un
listado de las EPF que al dia de hoy afligen a nivel nacional. En este orden de ideas
se expide el Ministerio de Salud de la Nacion, recién el 18 de mayo de 2018 (7 afios
después de la vigencia muerta de la ley 26689), reglamenta y crea a través del
decreto 794/2015 el Consejo Consultivo Honorario que debe conformarse por el
abordaje y tratamiento de EPF “AD HONOREM?”, el érgano tendra a su cargo la
produccion del Programa Nacional de Enfermedades Poco Frecuentes, que debe
orientar y asesorar a los programas locales. Mediante la Resolucién 271/2019
emitida por la ex Secretaria de Gobierno de Salud, recién el 11 de febrero de 2019,
aprueba la conformacién del Consejo Consultivo Honorarios de EPF en el ambito

de la Direccion Nacional de maternidad, infancia y adolescencia.
A su vez, el Consejo esta integrado por:

1. HOSPITAL DE PEDIATRIA S.A.M.I.C. “PROF. DR. JUAN P. GARRAHAN”
SERVICIO DE GENETICA

2. HOSPITAL DE PEDIATRIA S.AM.I.C. “PROF. DR. JUAN P. GARRAHAN’
SERVICIO DE CRECIMIENTO Y DESARROLLO

3. SOCIEDAD ARGENTINA DE PEDIATRIA GRUPO DE ENFERMEDADES POCO
FRECUENTES

4. HOSPITAL SOR MARIA LUDOVICA PROVINCIA DE BUENOS AIRES

5. ASOCIACION PARA ESPINA BIFIDA E HIDROCEFALIA - APEBI
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6. FUNDACION FIBRODISPLASIA OSIFICANTE PROGRESIVA- FOP
7.ASOCIACION ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA - ELA

8. FUNDACION SPINE - TRATAMIENTO E INVESTIGACION DE
ENFERMEDADES POCO FRECUENTES.

9. FEDERACION ARGENTINA DE ENFERMEDADES POCO FRECUENTES -
FADEPOF

Las instituciones listadas han acreditado: Historia y compromiso con la
tematica de las Enfermedades poco frecuentes y anomalias congénitas, nivel de
representatividad, tipo y calidad de actividades desarrolladas. Cada institucion

designara un representante y suplente.

Que por Resolucion N° 1892/2020 del MINISTERIO DE SALUD,
modificatoria de su similar N° 2329/14, se establecié que el Programa Nacional de
Enfermedades Poco Frecuentes pasaréa a estar bajo la 6rbita de la DIRECCION DE
COBERTURAS DE ALTO PRECIO, dependiente de la DIRECCION NACIONAL DE
MEDICAMENTOS Y TECNOLOGIA SANITARIA, de la SUBSECRETARIA DE
MEDICAMENTOS E INFORMACION ESTRATEGICA, de la SECRETARIA DE
ACCESO A LA SALUD de este Ministerio.

Que la DIRECCION NACIONAL DE MEDICAMENTOS Y TECNOLOGIA
SANITARIA, la SUBSECRETARIA DE MEDICAMENTOS E INFORMACION
ESTRATEGICA y la SECRETARIA DE ACCESO A LA SALUD han prestado

conformidad a la presente medida.

Que el 10 de febrero de 2021 entr6 en vigencia la resolucién ministerial
641/2021, la cual aprueba el listado de enfermedades poco frecuentes publicada en
su anexo |. Una década después se completa, aun con omisiones y deficiencias el
plexo normativo que se gestd en agenda tiempo antes a su entrada en vigencia
tiempo antes de la vigencia de la ley 26.689, para ser indulgentes diremos una

década, mas sabido es que la cuestion ha sido postergada de vieja data.
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Que en vista a las demoras injustificadas, y a la desatencidén desaprensiva
que cuenta al Estado Argentino como protagonista de semejantes dilaciones,

comporta una extrema premura sancionar una ley que complemente y subsane las
deficiencias que la ley 26.689 supo llevar por diez afos.

Que es dable requerir al Poder Ejecutivo la colaboracion que con apremio
merece esta reforma, para impulsar lineas directrices concretas que faciliten la
cotidianeidad de quienes padecen EPF. Asimismo, otro de los horizontes que guian
el texto del presente proyecto es la materializacion de herramientas de prevencion

de las enfermedades que nos ocupan.

Que como Estado presente debemos llegar antes con la diagnosis para
instar asi a un tratamiento temprano que maximice las probabilidades de avance en

las enfermedades poco frecuentes, cuyos portadores son objeto salvaguarda.

Por lo expuesto apelando a la empatia de este cuerpo legislativo, que con orgullo

integro, solicito el acompafamiento de mis pares.

DIEGO HORACIO SARTORI

DIPUTADO NACIONAL



