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Fundamentos

Senora Presidenta:

La Fibrosis Quistica (Mucoviscidosis) es una enfermedad
genética multiorganica, que afecta al sistema respiratorio y digestivo.

Los pacientes que padecen esta patologia presentan
frecuentemente infeccion pulmonar crénica y dificultades nutricionales debido a su
insuficiencia pancreatica. Los sintomas mas comunes son la dificultad para
respirar, la mucosidad densa y viscosa, y las altas concentraciones de sal en el
sudor.

La Fibrosis Quistica provoca una Discapacidad Visceral
Permanente que dafa y limita la funcidn de algunos 6rganos internos,
principalmente pancreas, pulmén, higado e intestinos, y que es padecida desde su
nacimiento por quienes la sufren.

Se sabe que el 85% de las personas fibroquisticas presentan
insuficiencia pancreatica que conlleva a que los pacientes deban recibir un
tratamiento continuo y de por vida, supliendo esa deficiencia con una dieta
hipercaldrica y la administracién de enzimas pancreéticas y vitaminas liposolubles
especialmente formuladas para ellos, sin lo cual se desnutren y ponen en riesgo
su vida, ya que esta demostrado que el deterioro de la funcién respiratoria se
relaciona directamente con el deterioro del estado nutricional. La afectacién del
pancreas comienza desde la vida fetal entre la 28 y 32 semanas de gestacion.

Asimismo, numerosos estudios confirman que la funcidn

I respiratoria se ve comprometida desde el nacimiento (aun en pacientes
asintomaticos diagnosticados por pesquisa neonatal), hecho que revela la
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importancia de la intervenci6n terapéutica precoz a fin de evitar el deterioro de Ia
funcion respiratoria, que, invariablemente aparece con el tiempo y es Ia

responsable de la causa mas frecuente de muerte en pacientes con fibrosis
quistica.

La expectativa de vida de los pacientes con fibrosis quistica se
ha incrementado notablemente en los Ultimos afios gracias a los avances en los
tratamientos, sin embargo contintia siendo una enfermedad con elevado mal
prondstico, ya que al dia de hoy es letal.

En el afio 2018, en la Camara de Diputados de la Nacién , |
ingresé proyecto de ley registrado bajo el expediente N° D-0866/18 cuyo eje es
“Declarar de interés nacional la lucha contra la enfermedad de fibrosis quistica de
pancreas o mucoviscidosis”. En fecha 20 de noviembre de 2019, dicho proyecto

obtuvo media sancion.

En fecha 20 de agosto del afic 2019, el Bloque del Movimiento
Popular Fueguino (M.P.F) presenté proyecto de ley cuyo objeto era la creacion del
“Programa Provincial de lucha contra la enfermedad de fibrosis quistica de

pancreas o mucoviscidosis”, el cual fue ingresado bajo el nimero 250/19.

En el marco de la Comisién Permanente N°5 “Accién Social.
Familia y Minoridad. Salud Publica. Deportes y Recreacion. Vivienda. Tierras
Fiscales. Asistencia. Previsiéon Social y Trabajo” tuvieron lugar varios encuentros
en los cuales se escuch6 a todas las voces de la provincia involucradas en la
tematica, concluyéndose la necesidad de una normativa que asegure calidad de

vida a las personas que padecen de dicha enfermedad.

Finalmente, en fecha 23 de julio del corriente afio, en el marco
de la 8va Sesion Especial del Senado de la Nacion Argentina (Periodo 138° - &°
Reunion), se dio tratamiento al Expediente 98/19 aprobandose la Ley Nacional
sobre “Lucha contra la enfermedad de Fibrosis Quistica de Pancreas o
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Mucoviscidosis”, la cual fue promulgada mediante Decreto 662/2020 como Ley

Nacional N° 27.552 y publicada en el Boletin Oficial en fecha 11 de agosto de 2020.

Conforme esta normativa, las obras sociales y las entidades
de medicina prepaga tendran a su cargo con carécter obligatorio la cobertura total
del 100 por ciento de todas las prestaciones que sean indicadas Yy que necesiten
las personas con fibrosis quistica de pancreas o mucoviscidosis, como asi también
los estudios de diagnéstico, tratamiento y control que se relacionen o deriven de la
enfermedad. Por su parte, resulta innovador el texto de la ley en cuanto a la
cobertura para tratamientos psicolégicos y/o- psiquiatricos y el expendio del
Certificado Unico de Discapacidad a las personas con diagnostico de fibrosis
quistica confirmado por parte de la autoridad competente.

En cuanto el ingreso laboral, la ley establece que la fibrosis
quistica de pancreas o mucoviscidosis no sera causal de impedimento para el
ingreso laboral, tanto en el ambito publico como privado. También dispone la
realizacion de campanas informativas de deteccién y concientizacion de la
enfermedad para lograr un adecuado conocimiento en la sociedad que permita una
mayor integracion social de los pacientes.

La ley busca ademas establecer un régimen legal de
proteccion integral, de aten‘lcién de salud, trabajo, educacién, rehabilitacién,
seguridad social y prevencién, para que las personas con las enfermedades
mencionadas alcancen su desarrollo e inclusiéon social, econémica y cultural,
garantizandoles desde el nacimiento una proteccion integral a nivel diagnéstico y
de tratamientos médicos.

Es de publico y notorio conocimiento que la Obra Social de la
Provincia de Tierra del Fuego (OSPTF) se encuentra atravesando una situacién
econémica- financiera critica. No obstante ello, no corresponde impedir que los
pacientes fibroquisticos reciban la cobertura integral de aquellos tratamientos y

prestaciones que les sean indicados en pos de garantizar una mejor calidad de
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vida. Por ello, la normativa cuyo acompanamiento se pretende, establece un

mecanismo de financiacién, basado en la solidaridad, consistente en un aporte

adicional que realizardn todos los trabajadores de la Administracién Publica

Provincial y su empleador con el solo objeto de asistir y fortalecer econémicamente

a la Obra Social de la Provincia de Tierra del Fuego (OSPTF) en virtud del

incremento de prestaciones garantizado la cobertura de las prestaciones

requeridas por los pacientes referidos.

Esta presentacién responde a la particularidad que durante el
tratamiento del Asunto 250/2019, el Congreso de la Nacién sancioné la Ley 27.552
la cual realiza un abordaje de la tematica mas profundo.

Por todo lo expuesto y atendiendo a la necesidad de trabajar
en pos de garantizar la calidad de vida de los fueguinos, solicito a mis pares el
acompariamiento en el presente proyecto de ley.

N|E 'AROLA
LE[SISLADOR PROMINGIAL
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LA LEGISLATURA DE LA PROVINCIA DE TIERRA DEL FUEGO,
ANTARTIDA E ISLAS DEL ATLANTICO SUR
SANCIONA CON FUERZA DE LEY

ARTICULO 1°.- Adhiérase la Provincia de Tierra del Fuego, Antartida e Islas de

Atlantico Sur a la Ley Nacional 27.552 sobre “Lucha contra la enfermedad
de Fibrosis Quistica de Pancreas o Mucoviscidosis”.

ARTICULO 2°.- Designese como autoridad de aplicacién de la presente ley al
Ministerio de Salud de la Provincia quien articulara con el Ministerio de Educacién,

Cultura, Ciencia y Tecnologia conforme lo estipulado en el articulo 11, y/o los que
en el futuro los reemplacen.

La autoridad de aplicacion esta autorizada a celebrar los convenios y acuerdos de
asistencia técnica, cientifica y financiera con la autoridad competente en el orden
nacional, a fin de implementar y financiar las prestaciones bésicas previstas en la

ley a la cual adhiere |a presente normativa.

ARTICULO 3°.- El Ministerio de Salud, en su carécter de autoridad de aplicacion,
debe monitorear que las obras sociales y servicios de medicina prepaga que
operan en el ambito de la Provincia den estricto cumplimiento a lo establecido en

la ley.

ARTICULO 4°.- Modificase el articulo 19, incisos a y b, de la Ley Provincial 1.071,
el cual quedara redactado de la siguiente manera:

“ARTICULO 19.- La Obra Social atendera el cumplimiento de sus obligaciones con
los siguientes recursos:

a) la contribucién mensual obligatoria equivalente al ocho por ciento (8%) por parte
del empleador,

“Las Islas Malvinas, Georgias y Sandwich del Sur, son y serén Argentinas”

annnpr“ ]‘\‘7 le\1QﬂQnﬂQ|‘



“2020- Afio del General Manuel Belgrano”

Provincia de Tierra del Fuego
Antartida e Islas del Atlantico Sur
REPUBLICA ARGENTINA

v BLOQUE FORJA

b) el aporte mensual obligatorio equivalente al cuatro por ciento (4%) a cargo de

los afiliados enunciados en el primer parrafo del articulo 2°(...)".

ARTICULO 5°.- El Poder Ejecutivo reglamentara la presente ley dentro de un plazo
de noventa (90) dias a partir de su promulgacién.

ARTICULO 6°.- Comuniquese al Poder Ejecutivo.-

AN OLA
LEGISLADOR PROYINCIAL
BUOQUE FORYA
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