LEY R N2 5066

Articulo 12 - La Provincia de Rio Negro adhiere en todos sus términos a la ley
nacional N° 26.689, por la que se promueve el cuidado integral de la salud de las
personas con Enfermedades Poco Frecuentes -EPF- a los fines de mejorar su calidad
de vida y la de su familia.

Articulo 22 - El Instituto Provincial del Seguro de Salud (IProSS) y las obras sociales
enmarcadas en las leyes 23.660 y 23.661, las entidades 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
independientemente de la figura juridica que posean, deben brindar cobertura
asistencial a sus afiliados o asociados que padezcan Enfermedades Poco Frecuentes.

Articulo 32 - El Ministerio de Salud de la provincia es la autoridad de aplicacién de
la presente.



Ley Nacional Numero 26.689

El Senado y Camara de Diputados de la Nacién Argentina
reunidos en Congreso, etc.
sancionan con fuerza de
Ley:

ARTICULO 12 — El objeto de la presente ley es promover el cuidado integral de Ia
salud de las personas con Enfermedades Poco Frecuentes (EPF) y mejorar la calidad
de vida de ellas y sus familias.

ARTICULO 22 — A |os efectos de la presente ley se consideran EPF a aquellas cuya
prevalencia en la poblacidn es igual o inferior a una en dos mil (1 en 2000) personas,
referida a la situacion epidemioldgica nacional.

ARTICULO 32 — En el marco de la asistencia integral establecida para las personas
con EPF; la autoridad de aplicacion debe promover los siguientes objetivos:

a)

b)

Promover el acceso al cuidado de la salud de las personas con EPF,
incluyendo las acciones destinadas a la deteccion precoz, diagnostico,
tratamiento y recuperacion, en el marco del efectivo acceso al derecho a la
salud para todas las personas;

Promover, en su ambito, la creacidon de un organismo especializado en EPF,
de caracter multidisciplinario, que coordine con las autoridades sanitarias
jurisdiccionales, la implementacidon de las politicas, estrategias y acciones
para el cuidado integral de las personas con EPF y sus familias;

Propiciar la participacién de las asociaciones de personas con EPF y sus
familiares en la formulacién de politicas, estrategias y acciones relacionadas
con dicha problematica;

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
ano por la autoridad de aplicacién de la presente ley;

Propiciar la realizacidon periddica de estudios epidemioldgicos que den cuenta
de la prevalencia de EPF a nivel regional y nacional;

Incluir el seguimiento de las EPF en el Sistema Nacional de Vigilancia
Epidemioldgica;

Promover la creacién 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;

Promover el desarrollo de centros y servicios de referencia regionales
especializados en la atencidén de las personas con EPF, con profesionales y
tecnologia apropiada y la asignacién presupuestaria pertinente;

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 atencién primaria de la salud;



j) Promover el desarrollo y fortalecimiento de centros de asesoramiento,
atencién e investigacién en enfermedades de origen genético que incluyan
servicios de diagndstico 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 atencion de adultos, favoreciendo
la continuidad en la atenciéon de las personas afectadas, reconociendo la
particularidad de cada etapa vital;

|) Fortalecer y coordinar técnica y financieramente la implementacidon de los
programas de pesquisa neonatal y deteccidon de enfermedades congénitas,
en el marco de lo establecido por la ley 23.413 y sus modificatorias, y la ley
26.279, en coordinacion con las autoridades sanitarias provinciales;

m) Promover estrategias y acciones de deteccién de EPF, en las consultas de
seguimiento y de atencién por otras problematicas de salud mas frecuentes,
estableciendo la importancia del incremento de los criterios de sospecha del
diagnéstico, jerarquizando la perspectiva de los usuarios;

n) Contribuir a la capacitacion 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 atencidn primaria de la salud;

o) Promover la investigacion socio sanitaria y el desarrollo de tecnologias
apropiadas para la problematica de personas con EPF, en Coordinacién con el
Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacién Productiva de la Nacién;

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

q) Promover la accesibilidad de personas con EPF a actividades deportivas y
culturales, acordes a sus necesidades y posibilidades;

r) Propiciar la articulacién con programas y acciones para la atencién de
personas con discapacidad, cuando correspondiere;

s) Promover el desarrollo y la produccién de medicamentos y productos médicos
destinados a la deteccién precoz, diagndéstico, tratamiento y recuperacion de
las personas con EPF;

t) Promover la difusién de informacién, 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 informacién nacionales e
internacionales;

u) Promover el conocimiento de la problematica de EPF, concientizando a la
poblacién en general sobre la importancia de la inclusiéon social de las
personas con EPF y sus familias, a partir de las estrategias y acciones que se
consideren pertinentes;

v) Favorecer la participacién de las asociaciones nacionales de EPF en redes
internacionales de personas afectadas por EPF y sus familias.

ARTICULO 42 — La autoridad de aplicacion de la presente ley sera el Ministerio de
Salud de la Nacién.

ARTICULO 52 — Lo establecido en la presente ley debe integrar los programas que



al efecto elabore la autoridad de aplicacién y los gastos que demande su
cumplimiento seran atendidos con las partidas que al efecto destine en forma anual
el Presupuesto General de la Administracion Publica para el Ministerio de Salud de la
Nacién.

ARTICULO 62 — Las obras sociales enmarcadas en las leyes 23.660 y 23.661, la
Obra Social del Poder Judicial de la Nacién, la Direccién de Ayuda Social para el
Personal del Congreso de la Nacién, las entidades 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
independientemente de la figura juridica que posean, deben brindar cobertura
asistencial a las personas con EPF, incluyendo como minimo las prestaciones que
determine la autoridad de aplicacién.

ARTICULO 72 — El Ministerio de Salud de la Nacién debe promover acuerdos con las
autoridades jurisdiccionales, para proveer atencién integral de la salud a las
personas con EPF, que no estén comprendidas en el articulo 62 de la presente ley,
conforme lo establezca la reglamentacién.

ARTICULO 82 — Invitase a las provincias y a la Ciudad Autonoma de Buenos Aires a
adherir a la presente ley.

ARTICULO 92 — Comuniquese al Poder Ejecutivo nacional.

DADA EN LA SALA DE SESIONES DEL CONGRESO ARGENTINO, EN BUENOS
AIRES, A LOS VEINTINUEVE DIAS DEL MES DE JUNIO DEL ANO DOS MIL ONCE.

JULIO C. C. COBOS — EDUARDO A. FELLNER — Enrique Hidalgo — Juan H. Estrada



