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El presente proyecto de Ley, tiene como finalidad crear un programa de salud,
destinado a dar cobertura social y asistencial a los pacientes que padecen
Fibrosis Quistica (Mucoviscidosis), una enfermedad genética multiorganica,
poco frecuente que afecta al sistema respiratorio y digestivo. La finalidad del
mismo es brindar una mejor calidad de vida a quienes padecen de esta
enfermedad. En tal sentido, los beneficios del presente programa se
encuentran intimamente vinculados con sus objetivos, la deteccién temprana y
el tratamiento oportuno, maxime cuando ello resulta proporcionaimente
trascendental con relacion a la calidad de vida de quienes padecen, esta
enfermedad degenerativa. En tal sentido el diagnostico a tiempo alarga las
expectativas de vida y mejora sustancialmente las calidad de vida.

Los pacientes que padecen esta patologia presentan frecuentemente infeccién
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 dafia
y limita la funcion de algunos érganos 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 hipercalérica y
la administracion de enzimas pancreaticas y vitaminas fiposolubles
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
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Asimismo, numerosos estudios confurmaanue la funcién respiratoria—se~ve

co?npro'metida desde” el nléoimiento un en pacientes asifitomaticos
diagrbasticados por pesquisa neenatal), hecho que revela la impgoftancia de Iz‘a
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intervencion terapéutica precoz a fin de evitar el deterioro de la funcidon
respiratoria, que, invariablemente aparece con el tiempo y es la 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 Gltimos anos gracias a los avances en los |
tratamientos, sin embargo continla siendo una enfermedad con elevado mal ‘
prondstico, ya que al dia de hoy es letal. Al respecto se ha expresado con

acierto que es una enfermedad con evolucion maligna que puede terminar en

muerte.

En la actualidad, si bien se han tratado numerosos proyectos tendientes a
incluir en el plan médico obligatorio dicha patologia no ha tenido un acabado
tratamiento legislativo al dia de hoy. Sin embargo, el colectivo de personas que
padecen esta afeccion y sus familiares se han alzado en apoyo al proyecto
formulado en [a camara de Diputados del Congreso de la Nacidn, registrado
bajo el expediente N° D-0866/18.

Mediante la ley, se busca brindar contencion asistencial a aquellos pacientes
que se encuentran amparados por la obra social provincial, a fin de brindar una
asistencia social cabal, contemplativa de las particularidades y dificultades
propias de esta patologia. Asimismo busca incluir en el sistema sanitario
modificaciones que permitan visibilizar y abordar esta patologia con una mayor
atencion dada la gran vulnerabilidad a agentes patdégenos.

En tal rigor, a partir de la toma de conciencia y visibilizacion de quienes
padecen esta enfermedad, se podra acceder de forma temprana a un
diagnostico real, solucionando el diagnostico y tratamiento erroneo, que
provoca el irreversible decrecimiento de la salud de los nifios y jévenes que
padecen esta patologia. El procedimiento deteccién precoz es muy sencillo y
garantizara el oportuno acceso a la medicacién y fratamiento médico,
reduciendo el impacto en la salud y la economia de las familias, garantizando
fundamentalmente una notablemente mejora en la calidad de vida a las
personas que lo padecen. e

Segun estadisticas de la,Organizacion Mundial de la Salud (OMS), Ia/ﬁ.bnosis
q’Gi‘stica' afecta a 1 de/ead'a 2.500 nacidos vivos. En Argentina alrededor de 400
nifics nacen por a}ﬁo c'on Fibrosis/ Quistica, pero no existerd estadisticas
oﬂcigles en la materia, estiméndos/e rkw esta enfermedad aézcta a mas/de
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8.000 personas en nuestro pais, pudiendo ser muchas mas las que la padecen
dado que no todos los casos son detectados.

Si bien en la provincia no existen estadisticas oficiales y existen muy pocos
casos correctamente diagnosticados, a partir del ‘test de sudor' que se indica
para la deteccidon temprana en recién nacidos, es necesario que este sea un
procedimiento de rutina de todo el Sistema Publico de Salud del pais y nuestra
provincia.

El pedido formulado por numerosas familias fueguinas que en coordinacion con
personas que padecen fibrosis quistica y sus familiares de todo el pais, en
busca de apoyo a la sancién de una ley que contemple un régimen legal de
proteccion, de atencion, de salud, trabajo, educacién, rehabilitacion, seguridad
social y proteccién para las personas con fibrosis quistica.

Por ello, resulta menester ademas de brindar la cobertura de la obra social
estatal (OSEF) a sus afiliados, garantizar con caracter transitorio y hasta tanto
se sancione una ley nacional que obligue a las obras sociales privadas a
brindar una cobertura medica multisistema.

Que en miras de dar pronta respuesta, a quienes padecen esta enfermedad, en
cumplimiento de lo dispuesto en.elart. 14 de la Constituciéon Nacional, y 14 inc.
9 de la Constitucion Provingial y en ejercicio de las atribuciones establecidas en
el articulo por la Constitucidén Provincial;
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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°.- APROBAR El programa provincial de lucha contra la enfermedad
de Fibrosis Quistica de Pancreas o Mucoviscidosis, que tiene por objeto la
accion médica, la investigacion clinica y epidemiologica en particular de sus
agentes causales, la capacitacion profesional, la deteccién temprana,
diagnostico y tratamiento prevencion, asistencia y rehabilitacion de la
enfermedad Fibrosis Quistica de Pancreas o Mucoviscidosis, su difusién y el
acceso a los alimentos, suplementos dietarios y nutricionales, y medicamentos
incluyendo la de sus patologias derivadas, como asi también la educaciéon de la
poblacion respecto de la misma.

Articulo 2°.- La autoridad de aplicacion de esta ley es el Ministerio de Salud,
quien esta autorizado a celebrar los convenios y acuerdos de asistencia
técnica, cientifica y financiera con la autoridad competente, a fin de
implementar y financiar las prestaciones basicas previstas en la ley.

Articulo 3°.- El presente programa consistird en brindar cobertura total del
100% (cien por ciento) de las prestaciones que sean indicadas por los médicos
profesionales y que necesiten las personas con Fibrosis Quistica de Pancreas
o Mucoviscidosis, debiendo otorgar cobertura integral de medicamentos,
suplementos dietarios y nutricionales, equipos médicos, estudios médicos de
diagnostico y tratamiento, terapias de rehabilitacion y todas las prestaciones
que sean indicadas por los profesionales médicos, en un plazo maximo de 30
dias corridos, para aquellos caso que no sean urgentes y para estas UGltimos de
forma inmediata.

Articulo 4°.- La cobertura integral incluird todos los estudios de diagndstico,
tratamiento y control que sé relacionen directamente o que se deriven—de la
fibrosis quistica de pancreas o mucoviscidosis, o de la afectacio /d)esta a los
6rganos de los personas que padecel esta patologia. Asimismo la cobertiira
i ‘clbtra el tratamlento psu:ologlco y/o panwatrlco que sea necesario.
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Articulo 5°.- Instriyase a la Obra Social de la Provincia de Tierra del Fuego
(OSEF) o al organismo que en el futuro la reemplace, para que incorpore
dentro de las prestaciones que brinda a sus afiliados, la cobertura médica que
establece la ley.

Articuto 6°.- Instriyase a la Obra Social de la Provincia de Tierra del Fuego
(OSEF) o al organismo que en el futuro la reemplace, para gue incorpore a las
personas con fibrosis quistica radicadas de forma estable en la provincia, como
afiliados de la Obra Social del Estado Fueguino (OSEF) de forma
transitoriamente y hasta tanto se apruebe un régimen legal de proteccién de
salud para las personas con fibrosis quistica, brindando [a Cobertura médica
que establece la presente ley.

Articulo 7° Institlyase en [a Provincia de Tierra del Fuego, Antartida e Islas del
Atlantico Sur, al 8 de septiembre de cada afio, como Dia de la lucha contra la
fibrosis quistica. El Ministerio de Salud o la autoridad que en el futuro la
reemplace, en forma coordinada con otras dependencias gubernamentales,
promovera y/o organizara durante la segunda semana del mes de septiembre
de cada afio con la participacion de organizaciones gubernamentaies y no
gubernamentales, actividades de difusion, educacion y concientizacién
orientadas a hacer conocer las caracteristicas de enfermedad, en funcién de su
deteccidon temprana y adecuado tratamiento.”.

Articulo 8°.- El Poder Ejecutivo reglamentara la presente ley dentro de un
plazo de noventa (90) dias a partir de su promuigacion.

Articulo 9°.- Autorizase al Poder Ejecutivo a realizar las adecuaciones
presupuestarias necesarias para el cumplimiento de esta ley.

Articulo 10°.- Co-m@se al Poder Ejecutivo.
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