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Creacién del Programa Nacional de Asistencia a
Pacientes O.I. (Osteogénesis Imperfecta)

Art. 1.- Créase el Programa Nacional de Asistencia a Pacientes con Osteogénesis
Imperfecta (O.L), en el ambito del Ministerio de Salud y Ambiente de la Nacion.

Art. 2.- Seran objetivos de este programa.

a) Alcanzar para la totalidad de los pacientes con Osteogénesis Imperfecta el mas
elevado nivel de calidad de vida posible, con ¢l fin de permitirles desarroliarse y
crecer libres de discriminacion y /o cualquier tipo de marginalidad social.

b) Disminuir los indices de morbilidad causados por esta enfermedad.

¢) Prevenir situaciones de riesgo que afecten tanto a Ia poblacién que padece la
enfermedad como a aquellos que 1os asisten.

d) Promover mejores oportunidades para todos los pacientes O.L

e) Garantizar a toda 1a poblacion el acceso a 1a informacion y difusion de esta
patologia, a traviés de diferentes métodos de orientacion'y participacién, con la
finalidad de la toma de conciencia por parte de la comumdad de la gravedad que
revisten este tipo de enfermedades poco frecuentes.

- Art.3.- El presente programa esta destinado a toda fa poblacidn en general, sin ningin tipo
de discriminacidn, y /o diferenciacion por ningiin motivo.

Art.4.- El Ministerio de Salud y Ambiente de la Nacién, en coordinacion con los
Ministerios de area de Salud de cada provincia, tendran a su cargo:

a) La capacitacion de educadores, asistentes y operadores sociales a fin de formarlos,
preparandolos para contributr al perfeccionamiento y actualizacion de los
conocimientos basicos que requiere la atencion de esta enfermedad.

b) Promover en la comunidad suficientes espacios de reflexion a fin de lograr el
accionar a favor de la aplicacion de los lincamientos establecidos en ¢l presente
programa,

¢) Brindar todo tipo de contencion, ya sea de caracter economico como social, a
pacientes con O.L y a sus familiares, buscando fortalecer y mejorar los lazos
comunitarios a fin de asistir todo posible tipo de derivaciones a través de la
prevencion y atencion de la problemadtica que presenta esta grave enfermedad.
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Art.5.- El Ministerio de Salud y Ambiente de la Nacion sers el organismo responsable de
implementar en el 4mbito de todo el pais, un modelo de atencién que debera reforzar la
calidad y cobertura de los servicios de salud existentes, amplidndolos de manera de dar
respuestas eficaces a todos los sectores sociales de la poblacién.

Art.6.- La totalidad de las prestaciones y /o drogas o medicamentos especificos que la
atencion de la Osteogénesis Imperfecta requicra, incluyendo todo tipo de tratamiento
médico, quirirgico, de rehabilitacion, fisioterapia, ortopedia y cualquier otra modalidad de
protesis, sitlas de ruedas, o insercién de vastagos de acero, etc., serdn incluidas en el
Programa Médico Obligatorio (PMO), en el Nomenclador Nacional de Practicas Médicas y
en el Nomenclador Farmacoldgico.

Art.7.- La difusi6n a nivel nacional del presente programa debera efectuarse anualmente, no
mediando mayores intervalos de tiempo entre una campaiia y otra.

Art.8.- El Ministerio de Salud y Ambiente de ta Nacion ser4 la autoridad de aplicacion de la
presente ley y tendra a su cargo:

a) Realizar la implementacién, seguimiento y evaluacion def presente programa.

b) Suscribirconvenios con las respectivas autoridades provinciales y del gobierno de
la ciudad de Buenos Aires, para la implementacion del presente programa para lo
cual percibiran los fondos necesarios provenientes de Ias partidas del Tesore
previstas con esta finalidad en ¢l Presupuesto Nacional.

Art.9.- El gasto que demande el cumplimiento del programa de asistencia previsto por la
presente ley se imputara a la jurisdiccion 80- Ministerio de Salud, Programa Nacional de
Asistencia a Pacientes con O.L., del Presupuesto General de la Administracion Pablica
Nacional.

~,

Art. 10.- De Forma.

NELSON DE LAJONQUIERE~
BiPUTADO DE LA NACION
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H, Cuimeres de Diatactos do b Ncisr

FUNDAMENTOS:

Seiior Presidente:

En un pais en vias de desarrollo (eufemismo con el que a menudo se describen las dificiles
circunstancias por las que la Republica Argentina mira con cierta desconfianza su futuro),
no nos esta permitido desviar ninguna mirada, ni dejar librado al azar ni un solo mimito del
tiempo y la vida de sus habitantes.- Porque ...todos juntos somos el futuro, siempre y
cuando nos ocupemos de la educacion, de Ta seguridad, de ia justicia, de 1a safud de nuestra
gente...

Durante un prolongado periedo de tiempo, demasiado extenso para las necesidades
existentes, el Estado en una nefasta combinacién de “inocencia imputable™, de 2autismo
participe”, en una ausencia total de protagonismo mird tnicamente hacia un solo tado. En el
otro, el desempleo, la desercién escolar, la delincuencia juvenil, la desnutricion infantil, los
hospitales “desnudos”, las escuelas “sin techos”....lamentablemente fueron sus testigos mas
“fieles™.

La elocuencia con que el transcurso del tiempo nos demostré el enorme esfuerzo con ¢l que
habremos de encarar 1a tarea de la reconstruccion de las esperanzas solo habra sido util si
fue para dotarnos de las energias necesarias para que la apuesta al futuro sea muy fuerte.
Todas las miradas son necesarias, ain las mas pequeiias, alin las que se relacionan con
nuestro prdjimo, que en inferioridad de condiciones, en una lucha desipual, afrontan
algunos de ellos, la realidad devastada que a todos nos roza, pero desde la enfermedad.

La salud de nuestra gente es nuestro primordial recurso. Y €l Estado, que a esta altura de
los acontecimientos debe haber girado ya su mirada, no puede ignorar o que nos pasa.

Conmueve a cualquier espiritu sensible escuchar a una mama decir que ha debido contar
mas de cien fracturas intrauterinas de su bebé por nacer...que asi sera durante toda la vida
de su hijo....las quebraduras de sus huesitos seran permanentes, y se repetirdn a cada
momento: ha dado a luz a un nifio con Osteogénesis Imperfecta. Pocos conocemos de esto
Sefior Presidente, porque son pocos en nilmero quienes padecen esta enfermedad, pero son
infinitamente numerosos si evaluamos su dolor, sus necesidades y su desamparo.

La Osteogenesis Imperfecta conocida como la enfermedad de “los huesos de cristal” es un
trastorno hereditario que provoca fragilidad en los huesos causada por una sensible
disminucion de la masa ésea de la estructura del cuerpo humano.

Literalmente puede ser traducida como “huesos formados imperfectamente”, que en la
mayoria de los casos se debe a la formacion imperfecta de colageno en los huesos a causa
de un defecto genético. El coldgeno constituye la principal proteina del tejido conectivo y
puede compararse con la estructura airededor de la cual se eleva un edificio. Si la estruciura
de colageno es defectuosa los huesos se fracturan con suma facilidad: el “edificio” se
desmorona.

La atencion de esta enfermedad es costosa y requiere de diferentes herramientas, En los
casos mds graves los nifios necesitan un programa completo de fisioterapia, tratamiento
quirdrgicoe de las fracturas significando a veces la implantacion de alguna protesis o Ia
insercion de vastagos de acero en los huesos mas largos para corregir deformidades en las
extremidades. Generalmente la silla de ruedas es un recurso indispensable.
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Segiin estadisticas extraidas de estudios realizados en EEUU, alrededor del 50% de nifios
afectados que reciben hormona de crecimiento, consiguen un importante aumento de su
crecimiento, ya que una de las tantas complicaciones de la enfermedad es la de afectar el
desarrollo normal del cuerpo.

Podriamos ser muy extensos en transcribir conceptos meédicos vinculados a esta patologia
los que seguramente nos conmocionarian atin mas. Tal vez, sin embargo, lo mds inteligente
sca ahora ocuparnos de las personas, de eflos, de los enfermos y sus familias.

De sus necesidades v de la necesidad de conocer que el sufrimiento es infinito pero més o
es cuando se esta solo.

Y estdn solos porque no los conocemos, ¥ porque no conocemos 1o que les pasa. Porque
011 pOCOS €n NUeros, como mencionamos al micio, pero son muchos en cantidad de dolor.

La creacién de un Programa de Asistencia a estos pacientes con Osteogénesis Imperfecia,
que comprenda Ia totalidad de sus necesidades desde lo econdmico, hasta lo social,
psicoldgico y asistencial seguramente habra de ser mucho menos de lo que ellos se
merecen. Pero sin embargo estoy convencido de su valor, Sefior Presidente, porque habra
sido un principio, y también un motivo valedero, y vaya si lo es, para no desviar Ia mirada.
Para que el Estado, que constituye sencillamente el instrumento a través del cual un padre o
una madre tendran la certeza de que su hijo vivira, retofiara y crecera con una discapacidad
como la O.1, abandone la nefasta combinacién de una “inocencia imputable”, de un
“autismo participe”.

St asi fuera, Sefior Presidente, lejos de dejarnos levar solo por lo que nos indican las reglas
del mercado, estariamos en el rambo correcto hacia un futuro mejor, un horizonte no muy
lejano de igualdad para todos, y verdaderas oportunidades. Dejaria de ser un eufemismo y
probablemente la Argentina se transforme de a poco en un pals en serio en vias de
desarrollo.
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