
I’lW(:llAMA NA<:IONAI, DE ASI!:SOIIAMIl~N’I’O Y APOYO A li’AMIl,lAS DIi: 
I’A~:IICN’I‘I~:S <:ON I~:NI’I~:l~MICI~AI>I!:S CI<óNICAS, li:Nl~~~l~M~~lI)AI)Li:S 

Gl~:NE’I‘ICAS Y l’A’lW,O<:íAS I’O<:O I’l~lCCIlII:N’I‘I1S 

AlU’l<:11l,O 1” ‘l‘oda Iàmilia que tenga uno ó tn~ts itttcgranlcs coll una ctlfcrttlcd¿td 

crónica, cnlèrtttcdad gcn6lica o una dc las detiomimtdas “patologias poco frccucnlcs “ licnc 

dUrcch0 a t-ccibir informacicin adecuada y ascsot~~u~tietllo graluilo rcspcc~o dc las mismas. 

AlU‘l<:lJl.O 2” Sc15 obli~akwia la conli,rtttaciim dc cquipos inlcrdisci~linarios con 

profcsionalcs idcincos para cttmplir con dichos objetivos. 

Alt’l‘lClJl,O 3” I .as obras sociales y asociaciones de obras sociales rcgidas por leyes 

naciottalcs y las entidades de medicina prcpaga deb&m brindar ol>ligatoriatr~c:l~le las 

pt-cs~aciones establecidas en esta Icy, las qtc qttcdan incorpot-adas de pleno dcrccho al 

Programa Mbdico Obligatorio dispwto por I~esoluciim 9RW2000 del Minislcrio dc Salud. 

AK’I‘I~:IJI.O 4” (:rCasc cl Programa Nacional dc asesoramienlo y apoyo a familias de 

pacientes con cnfcrmcdadcs crbnicas, cttikrtnedades genéticas y de “patologías poco 

íi-ecWtlCs”, en el ámbito del Ministerio dc Salud, que tendrá los siguien~cs objetivos, sin 

petjuicio dc otros que SC dctcrmincn por vía reglamentaria: 

a) L(ntendcr en todo lo rcfcrente a la investigación, docencia, prevcnciOtt, dcteccií>n y 

aletici0n dc cada una de las patologías tncttcionadas; 

b) Coordinar con las autoridades sanitat-ias y educativas dc las provincias que adhíeratt al 

mismo y, en stt caso, dc la Ciudad dc Iktcnos Aires las campaiías; de cducaciOn y 

pt-evettción, tendientes a la concicnlización sobre la importancia del temprano apoyo por la 

salud dc las familias y la realización de estudios diagnósticos tcmprttnos. Asi como dc la 

necesidad de un trabajo inter y ~rattsdisciplittario cnlrc los quipos de salud y edttcaciim, 

para una atención integrada de la persona, aunando critct-ios y sabe,-es 

c) Planificar la capacitación del recurso humano ctt cl asesoramiento a las Iknilias en las 

difcrentcs problemáticas planteadas por cada una de las patologías con un postcriot 

seguimiento dc cada caso individual atendiendo las necesidades que surjan dc cada 

pt-oblcniática. 

d) Kcalizar estudios cstadisticos que abarquen a todo el País 

c) Establcccr una directa rclaci0n de apoyo a las entidades cienlilicas, Asociaciones civiles 

y ONG , sin fines dc lucro, que a la fecha de la sattci6n de la presettle estén desarrollando 

actividades inherentes al ob.jetivo de la tnistna , en cl territorio Nacional 

t)ktablccet- t-elaciones con cntidadcs similares dc otros países. 

g)Contar con wta Iínca teletinica de acceso gratuila para todo el territorio Nacional y un 

sitio cn Internet donde también podrki tigut-at- las entidades tnenciottadas ctt cl inciso c) qttc 

así lo soliciten; 

h)At-bit,-ar los medios para que todos los hospitales públicos cuenten con quipos 

inlet-disciplinat-ios de profcsionalcs capacitados y con rccut-sos pat-a la realización de los 

diagnóslicos que fùercti necesarios cstimulaciciti temprana, apoyo psicopcdagógico y 

terapia psicológica para el pacicnle y stt i~itmilia; 

i) Ittlìxtnar a través dc catnpaíías de difusión ,con los difet-entes medios disponiblcs( oral, 

escrita , tclwisiva clc.) de la fot-ma de acceder a las prcstacioncs cstablccidas en la pt-escnle 

1) I’rotnover la capacitack~n permanente par-a prol‘csionalcs dc la salud y docencia en este 

tipo de patologías mcdiantc cursos gratuitos bt-indados por el mittistcrio dc salud. 



( i 


