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Seiior

Presidente de la Camara de Senadores
de la provincia de Catamarca

Ing. Rubén Dusso

SU DESPACHO:

Me es grato dirigirme a Usted, a efectos de remitirle - para su
tratamiento- el texto adjunto del proyecto de Ley sobre “Créase en el Ambito de la
Provincia de Catamarca el Programa de Asistencia Integral a las personas que
sufren la enfermedad del Albinismo” que obtuviera media sancion de este Cuerpo
en la Vigésima Primera Sesion Ordinaria, llevada a cabo el 28 de octubre del
corriente ano.

A tal efecto acompafia a la presente, la documentacion
correspondiente.

Sin otro motivo, saludo a usted atentamente.

® L

AL

Ora. MARIA CECILIA GUERRERO GARCIA
PRESIDENTA
CAMARA DE DIPUTADOS
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EL SENADO Y LA CAMARA DE DIPUTADOS
DE LA PROVINCIA DE CATAMARCA

SANCIONAN CON FUERZA DE
LEY

ARTICULO 1°.- Creacién. Créase en el ambito de la Provincia de
Catamarca el Programa de Asistencia Integral a las personas que sufren
la enfermedad del Albinismo.

ARTICULO 2°.- Definicion. A los efectos de la presente Ley se
entiende por albinismo a la alteracion genética, congénita, autosomica y
recesiva que en funcién de la variabilidad de sus tipologias, origina la
disminucién total o parcial de pigmentacion en piel, ojos y cabello, dando
lugar a afecciones de distinto grado.

ARTICULO 3°.- Objetivos. Son objetivos del Programa de Asistencia
Integral del Albinismo:

a) Asegurar la proteccion integral de las personas que tienen
albinismo con el fin de lograr el mejoramiento de su calidad de
vida;

b) Crear y mantener actualizada una base de datos, bajo el amparo
de la Ley 25.326, sobre los casos detectados en la Provincia,
tratamientos realizados y patologias derivadas;

¢) Promover proyectos de investigacion cientifica en todas sus
variantes en centros de investigacion e instituciones publicas y
privadas vinculadas al Albinismo;

d) Impulsar la formacion de recursos humanos en aspectos
vinculados al albinismo;

e) Capacitar a los familiares de las personas que tienen esta
condicion genética;

f) Fomentar la participacion de organizaciones no gubernamentales
en las acciones previstas en la presente Ley;

g) Impulsar acciones tendientes a eliminar la discriminacion y la
estigmatizacion.

ARTICULO 4°.- Certificacion. A los fines de la inclusion de la persona
en el programa de proteccién creado por la ley, la enfermedad de los
agentes debe ser certificada por el médico especialista tratante o por los
profesionales habilitados por la Autoridad de Aplicacion en los
establecimientos sanitarios publicos, bajo las modalidades y condiciones
que establezca la reglamentacion.

ARTICULO 5°.- Derechos de los pacientes con Albinismo. El Estado
Provincial reconoce y garantiza a las personas con padecimiento de
Albinismo, los siguientes derechos:
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a) Obtener un tratamiento especializado, y a ser tratado con las
alternativas terapéuticas convenientes, de acuerdo a su condicion y
alcance de su afeccion;

b) Recibir una asistencia integral e interdisciplinaria en su
enfermedad y en la busqueda de su rehabilitacion;

¢) Recibir una asistencia social integral;

d) Obtener informacién sobre su enfermedad, la evolucion, su
desarrollo;

e) Recibir informacién actualizada sobre su tratamiento y cuidados
a la persona afectada, sus familiares o a quien este a su cargo.

ARTICULO 6°- Actuacion interinstitucional. A los fines de la
vigencia irrestricta del programa de proteccion integral para las personas
con Albinismo, la autoridad de aplicacion debe celebrar convenios con
otros organismos publicos para asegurar el cumplimiento del objeto y
derechos de los pacientes y promover la actualizacion permanente del
programa con los avances cientificos.

ARTICULO 7°.- Registro de Personas con Albinismo. Créase el
Registro de las Personas con Albinismo, a los fines de contar con una
base de datos permanente y actualizada sobre las personas que padecen
esta enfermedad, para asegurar el cumplimiento de las previsiones
establecidas en la ley, y el avance que se logre al respecto.

El registro debe ser informatizado y tiene que respetar el principio de
confidencialidad y reserva acerca de la identidad de las personas
incluidas, la autoridad de aplicacion debe instrumentarlo.

ARTICULO 8°.- Cobertura de la Obras Sociales. Incliyese a los
pacientes con Albinismo dentro de la cobertura prestacional de la Obra
Social de los Empleados Pablicos y demads prestadoras para garantizar el
derecho a la salud de los habitantes de la Provincia reconocidos en los
Articulos 64 y 65 inciso 8) de la Constitucion de la Provincia de
Catamarca.

ARTICULO 9°.- Autoridad de Aplicacion. El Ministerio de Salud de
la Provincia o el organismo que en su futuro lo remplace es la autoridad
de aplicacion de la ley y debe garantizar el objeto y derechos reconocido
en la norma.

ARTICULO 10.- Acciones a cargo de la Autoridad de Aplicaciéon. La
autoridad de aplicacion, a través de los organismos publicos que designe
al efecto, tiene a su cargo las siguientes acciones, para el cumplimiento
de la ley:

. a) Establecer los protocolos necesarios para un diagnostico y
/%, tratamiento del Albinismo y adherir a los protocolos establecidos o

', a establecerse por parte de los organismos nacionales y
"\ provinciales en la materia;
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b) Planificar y propender a la formacion de recursos humanos en
los establecimientos sanitarios de sistema publico de salud de la
Provincia, para obtener un diagnostico y tratamiento del
Albinismo;

¢) Determinar las prestaciones necesarias para el abordaje integral
e interdisciplinario de las personas que padezcan Albinismo, las
que deben actualizarse en correlacion con los avances cientificos
en la materia, y sin perjuicio de los derechos reconocidos en la ley;
d) Realizar los estudios cientificos que permitan conocer la
prevalencia de la enfermedad de Albinismo en los distintos
departamentos de la Provincia;

e) Implementar y mantener actualizado el registro establecido en el
Articulo 79

f) Coordinar con los municipios acciones conjuntas que permitan
el diagndstico y tratamiento de las personas con Albinismo;

g) Diseflar e implementar campafias publicitarias  de
concientizacion, difusion y sensibilizacion acerca del albinismo y
de los derechos de las personas que lo padecen, debiendo coordinar
al respecto con las asociaciones que trabajan y son especialistas en
la materia;

h) Efectuar el seguimiento sobre los avances de la aplicacion de la
ley, establecer las sanciones a su incumplimiento y abordar las
temdticas que considere conveniente en relacion con la presente
norma.
ARTICULO 11.- Previsiones Presupuestarias. Facultase al Poder
Ejecutivo a realizar las previsiones y reasignaciones presupuestarias
necesarias, a los fines de solventar los gastos que demande el
cumplimiento de la presente ley.
ARTICULO 12.- Reglamentacion. El Poder Ejecutivo debe
reglamentar la presente ley dentro de los treinta (30) dias de la fecha de
promulgacion.
ARTICULO 13.- Vigencia. La ley entrara en vigencia desde su
publicacion en el boletin oficial.

ARTICULO 14.- De forma

DADA EN LA SALA DE SESIONES DE LA CAMARA DE
DIPUTADOS DE LA PROVINCIA DE CATAMARCA, A LOS
VEINTIOCHO DiAS DEL MES DE OCTUBRE DEL ANO DOS
MIL VEINTE.

Dra. MARIA CECILIA GUERRERQ GARCIA —
|| PRESIDENTA
c:AnJgARA DE DIPUTADOS
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San Fernando del Valle de Catamarca, 24 de Septiembre de 2019

SR. Fernando JALIL
PRESIDENTE DE LA CAMARA DE DIPUTADOS

SU DESPACHO:

Me dirijo a Ud. a fin de hacer entrega del siguiente Proyecto de
Ley.

El presente proyecto de Ley tiene por objeto la creacién del
Programa de Asistencia Integral del Albinismo, el cual tendra por objeto la
promocion, proteccion y aseguramiento del ejercicio y goce pleno, efectivo,
— permanente e igualitario respecto al derecho de acceso a la salud de las personas

. con albinismo.

Sin otro particular, lo saludo a Ud. Muy Atentamente.
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FUNDAMENTACION | &
Seiior presidente y colegas de la camara de Diputados:

El presente proyecto de Ley tiene por objeto la creacién del Programa de
Asistencia Integral del Albinismo, el cual tendra por objeto la promocion,
proteccion y aseguramiento del ejercicio y goce pleno, efectivo, permanente e

igualitario respecto al derecho de acceso a la salud de las personas con albinismo.

El albinismo es un trastorno genético, causado por mutaciones en
diferentes genes, que produce una reduccion o ausencia total del pigmento
melanico de ojos, piel y pelo. Es hereditario, aparece con la combinacion de los

dos padres portadores del gen recesivo.

En los individuos no albinos, los melanocitos transforman el aminoacido
tirosina en la sustancia conocida como melanina. La melanina se distribuye por
todo el cuerpo para dar color y proteccion a la piel, al cabello y al iris del ojo.
Cuando el cuerpo es incapaz de producir esta sustancia o de distribuirla se
produce la hipopigmentacion, conocida como albinismo. La melanina se sintetiza
tras una serie de reacciones enzimaticas (ruta metabdlica) por las cuales se
produce la transformacion del mencionado aminoacido en melanina por accion de

la enzima tirosinasa.

Los individuos albinos, tienen esta ruta metabolica interrumpida ya que su
enzima tirosinasa no presenta actividad alguna o muy poca (tan poca que es
insuficiente), de modo que no se produce la transformacion y estos individuos no

presentaran pigmentacion.

Existen diferentes tipos de albinismo y algunos pueden ser rubios o tan solo
presentar ojos claros pero no tener pelo rubio. Por eso es incorrecto concluir que
una persona albina tenga todas las caracteristicas en una sola. Hoy en dia, esta
muy extendida esta condicién genética en el mundo. Una de cada 17,000
personas presenta algun tipo de albinismo.

El albinismo oculocutaneo (también llamado tirosinasa-negativo) caracteriza
por la hipopigmentacién de la piel y el pelo y las caracteristicas oculares varian
encontrandose en todos los tipos de albinismo, nistagmus, reduccion de la
pigmentaciéon del iris, reduccion de la pigmentacion retinal, hipoplasia foveal
asociada a reduccion de la agudeza visual, reduccion de la visidn estereoscopica.

Individuos con OCA1A tienen el pelo blanco, piel clara e iris translicidos que no
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tienen el pelo blanco o amarillo claro que oscurece con la edad, piel blanca que

desarrolla al tiempo cierto grado de pigmentacién e iris azul que cambia a gris o
verdoso con el paso del tiempo. La mayoria de la poblacién subsahariana afectada
de albinismo oculocuténeo tipo 2 presenta una delecién en homocigosis de 2,7 kb
en el gen OCA2,

Por otra parte, el albinismo completo se presenta cuando la carencia de la
melanina se percibe en la piel, el cabello y los ojos; y es conocido también como
tirosinasa-negativo. Estas personas presentan la piel y el cabello de color blanco y
los ojos de un color rosado. Presentan también unas caracteristicas manchas en
forma de Iuna en los pezones, en pene, zona anal y labios vaginales esto se debe
esencialmente a la falta de enzima tirosinasa que es la catalizadora de la reaccién
que genera eumelanina.

En diciembre de 2014, la Asamblea General de la ONU proclamo que a
partir de 2015, se celebre el Dia Internacional de Sensibilizacion sobre el
Albinismo el 13 de junio, ya que las personas con albinismo son discriminadas por
ser victimas de la ignorancia no solo de la sociedad, sino también de la comunidad
médica.

Desde que se sanciond el Dia Internacional de la Sensibilizacion Sobre el
Albinismo, las diferentes agrupaciones tomaron esa fecha como un disparador
para comenzar a llevar adelante diferentes acciones para que el tema del
albinismo comience a estar en la agenda nacional, pero todo es producto del

trabajo y accién de las organizaciones que existimos en la Argentina.

Es importante destacar que, gracias al trabajo de estas agrupaciones, se
desarrolld en conjunto un proyecto de Ley Nacional de PROMOCION,
PROTECCION Y TRATO IGUALITARIO DE LAS PERSONAS CON ALBINISMO,
el cual fue presentado en el Congreso Nacional el 27 de octubre de 2016
asignandole tres comisiones. A fines de 2018, el proyecto fue aprobado en la

comision de Salud y ahora restan las de Legislacion General y la de Presupuesto.

Por otra parte, en septiembre de 2018 en Misiones se aprob6 por Ley la
CREACION DE UN PROGRAMA DE ASISTENCIA INTEGRAL DEL ALBINISMO.

Algunas personas con albinismo tiene la posibilidad de tener un certificado

de discapacidad visual y que con él, las coberturas meédicas, obras sociales o el

.mismo Estado, se ven obligados a brindar los anteojos que son indispensables

LUIS ROQUE ROLDAN
DIR. DE DESPACHO PARLAMENTARIO
CAMARA DE DIPUTADOS



segun la necesidad pero no asi, el cuidado de la piel corre por cuenta de cada
familia o cada persona cuando es mayor. Los protectores solares aqui son
considerados de uso "cosmético” como una forma que tienen los sistemas de
salud para no cubrir nada de su costo. También es cierto que algunas personas
han logrado que, con el certificado se les cubra parte o la totalidad de dichas

cremas, pero no es lo que comUnmente ocurre.

Considero que el mayor obstaculo al que se enfrentan las personas con
albinismo y sus familias, es el inmenso desconocimiento que existe sobre dicha
condicion. Por ejemplo, no existe una conciencia compartida respecto de si el
albinismo es una enfermedad o no, cuando la Organizacion Mundial de la Salud

asi lo define, y desde alli parten las diferentes concepciones.

Las desigualdades se pueden manifestar en diferentes planos y es por eso
que mas alla de las prescripciones del Art. 16 de nuestra Carta Magna, también es
importante revertir situaciones de inequidad por medio de acciones positivas “que
garanticen la igualdad real de oportunidades y de trato, y el pleno goce y ejercicio
de los derechos reconocidos por esta Constitucidn y por los tratados
internacionales vigentes sobre derechos humanos...” (Art.75 Inc.23 CN).

Por ello, es que creo que el desconocimiento y la falta de informacién son
los desafios mas grandes a los que nos enfrentamos. Si estamos dispuestos a
crecer como sociedad, la informacion es la clave para no discriminar. Es
importante entender que todos tenemos el mismo derecho a ser diferentes y que
las diferencias nos permitan ser felices y cumplir nuestros suefios.

Por todo lo expuesto es que pido a mis pares de este Honorable cuerpo el

acompafnamiento en la aprobacién del presente proyecto de ley.

BLOQUE FJPV
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EL SENADO Y LA CAMARA DE DIPUTADOS
DE LA PROVINCIA DE CATAMARCA
SANCIONAN CON FUERZA DE
LEY

Creacion

ARTICULO 1°.- Créase en el ambito de la Provincia de Catamarca el Programa

de Asistencia Integral a las personas que sufren la enfermedad del Albinismo.
Definicion

ARTICULO 2°.-A los efectos de la presente Ley se entiende por albinismo a la
alteracion genética, congénita, autosémica y recesiva que en funciéon de la
variabilidad de sus tipologias, origina la disminucién total o parcial de
pigmentacion en piel, ojos y cabello, dando lugar a afecciones de distinto grado.
Objetivos

ARTICULO 3°.- Son objetivos del Programa de Asistencia Integral del Albinismo:

a)Asegurar la proteccion integral de las personas que tienen albinismo con el fin
de lograr el mejoramiento de su calidad de vida;

b) Crear y mantener actualizada una base de datos, bajo el amparo de la ley
25.326, sobre los casos detectados en la Provincia, tratamientos realizados y
patologias derivadas:

c) Promover proyectos de investigacion cientifica en todas sus variantes en
centros de investigacion e instituciones publicas y privadas vinculadas al

Albinismo;

d) Impulsar la formacién de recursos humanos en aspectos vinculados al
albinismo;

e). Capacitar a los familiares de las personas que tienen esta condicién genética
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f) Fomentar la participacion de organizaciones no gubernamentales en las

acciones previstas en la presente Ley;
g) Impulsar acciones tendientes a eliminar la discriminacion y la estigmatizacion.
Certificacion

ARTICULO 4°.- A los fines de la inclusién de la persona en el programa de
proteccion creado por la ley, la enfermedad de los agentes debe ser certificada por
el médico especialista tratante o por los profesionales habilitados por las Autoridad
de Aplicacion en los establecimientos sanitarios publicos, bajo las modalidades y

condiciones que establezca la reglamentacion.
Derechos de los pacientes con Albinismo

ARTICULO 5°.- El Estado Provincial reconoce y garantiza a las personas con

padecimiento de Albinismo, los siguientes derechos:

a) Obtener un tratamiento especializado, y a ser tratado con las alternativas
terapéuticas convenientes, de acuerdo a su condicién y alcance de su
afeccion;

b) Recibir una asistencia integral e interdisciplinaria en su enfermedad y en la
busqueda de su rehabilitacion:

¢) Recibir una asistencia social integral;

d) Obtener informacién sobre su enfermedad, la evolucion, su desarrollo;

e) Recibir informacion actualizada sobre su tratamiento y cuidados a la persona
afectada, sus familiares o a quien este a su cargo.

Actuacion interinstitucional

ARTICULO 6°.-A los fines de la vigencia irrestricta del programa de proteccion
integral para las personas con Albinismos, la autoridad de aplicacion debe celebrar
convenios con otros organismos publicos para asegurar el cumplimiento del objeto
y derechos de los pacientes y promover la actualizacion permanente del programa

con los avances cientificos.
Registro de Personas con Albinismo.

ARTICULO 7°.- Crease el Registro de las Personas con Albinismo, a los fines de

contar con una base de datos permanente y actualizada sobre las personas que
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padecen esta enfermedad, para asegurar el cumplimiento de las previsiones

establecidas en la ley, y el avance que se logre al respecto.

El registro debe ser informatizado y tiene que respetar el principio de
confidencialidad y reserva acerca de la identidad de las personas incluidas, la

autoridad de aplicacion debe instrumentarlo.
Cobertura de la Obras Sociales.

ARTICULO 8°.- Incliyase a los pacientes con Albinismo dentro de la cobertura
prestacional de la Obras Social de los Empleados PUblicos y demas prestadoras
para garantizar el derecho a la salud de los habitantes de la Provincia reconocidos
en los articulo 64 y 65 inciso 8) de la Constitucién de la Provincia de Catamarca.

Autoridad de Aplicacion

ARTICULO 9°.- E| Ministerio de Salud de la Provinciao el organismo que en su
futuro lo remplace es la autoridad de aplicacion de la ley y debe garantizar el

objeto y derechos reconocido en la norma.

Acciones a cargo de la Autoridad de Aplicacion.

ARTICULO 10.- La autoridad de aplicacién, a través de los organismos publicos
que designe al efecto, tiene a su cargo las siguientes acciones, para el
cumplimiento de la ley:

a) Establecer los protocolos necesarios para un diagndstico y tratamiento del
Albinismo y adherir a los protocolos establecidos o a establecerse por parte

de los organismos Nacionales y Provinciales en la materia;

b) Planificar y propender a la formacion de recursos humanos en los
establecimientos sanitarios de sistema publico de salid de la Provincia, para
obtener un diagnéstico y tratamiento del Albinismo;

c) Determinar las prestaciones necesarias para el abordaje integral e

interdisciplinario de las personas que padezcan Albinismo, las que deben




A

actualizarse en correlaciéon con los avances cientificos en la materia, y sin

perjuicio de los derechos reconocidos en la ley;

d) Realizar los estudios cientificos que permitan conocer la prevalencia de la

enfermedad de Albinismo en los distintos departamentos de la Provincia:
e) Implementar y mantener actualizado el registro establecido en el articulo 79

f) Coordinar con los Municipios acciones conjuntas que permitan el

diagnéstico y tratamiento de las personas con Albinismo:

g) Disefar e implementar companas publicitarias de concientizacion, difusion y
sensibilizacion acerca del Albinismo y de los derechos de las personas que
lo padecen, debiendo coordinar al respecto con las asociaciones que
trabajan y son especialistas en la materia:

h) Efectuar el seguimiento sobre los avances de la aplicacion de la ley,
establecer las sanciones a su incumplimiento y abordar las tematicas que
considere conveniente en relacién con la presente norma.-

Previsiones Presupuestarias

ARTICULO 11.- Facultase al Poder Ejecutivo a realizar las previsiones y
reasignaciones presupuestarias necesarias, a los fines de solventar los gastos que
demande el cumplimiento de la presente ley

Reglamentacion

ARTICULO 12.- El Poder Ejecutivo debe reglamentar la presente Ley dentro de
los treinta (30) dias de la fecha de promulgacion.

Vigencia

ARTICULO 13.- La ley entrara en vigencia desde su publicacién en el Boletin
Oficial.

ARTICULO 14.-De forma.-
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. SAN FERNANDO DEL VALLE DE CATAMARCA, § 2 GCT 2018 ¢
@
R
| REF.: EXPTE.: 578/2019
‘ fs. 09.

GIRASE el Expte. de referencia para tratamiento de ésa Comisién,
lo dispuesto en la Décima Séptima Sesién Ordinaria del 02/10/2019.
Atentamente.

SENOR/A

PRESIDENTE DE LA COMISION DE
SALUD PUBLICA

SU DESPACHO.-

DE DIPUTA
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DESPACHO DE COMISION

—-En la ciudad de San Fernando del Valle de Catamarca, a los 08 dias del
mes de octubre del afo 2020, se constituye la Comision de SALUD
PUBLICA de la Camara de Diputados de la Provincia de Catamarca, -con
quérum legal- con el objeto de tratar el Proyecto de LEY, contenido en el
Expte. N° 578/2019, de autoria de la Diputada Provincial Ménica Zalazar y
caratulado: "CREASE EN EL AMBITO DE LA PROVINCIA DE
CATAMARCA EL PROGRAMA DE ASISTENCIA INTEGRAL A LAS
PERSONAS QUE SUFREN LA ENFERMEDAD DEL ALBISMO”.------zsneeee=
---Luego de su correspondiente analisis esta comision resuelve:

PRIMERO: Aconsejar al Cuerpo la aprobacion en General y en Particular del
presente proyecto de LEY.

EL SENADO Y LA CAMARA DE DIPUTADOS
DE LA PROVINCIA DE CATAMARCA
SANCIONAN CON FUERZA DE
LEY

Creacion

ARTICULO 1°.- Créase en el ambito de la Provincia de Catamarca el
Programa de Asistencia Integral a las personas que sufren la enfermedad del

Albinismo.
Definicion

ARTICULO 2°.- A los efectos de la presente Ley se entiende por albinismo a
la alteracion genética, congénita, autosémica y recesiva que en funcion de la
variabilidad de sus tipologias, origina la disminucion total o parcial de
pigmentacion en piel, ojos y cabello, dando lugar a afecciones de distinto

| 1 grado.
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Albinismo:

a) Asegurar la proteccion integral de las personas que tienen albinismo con
el fin de lograr el mejoramiento de su calidad de vida;

-1 b) Crear y mantener actualizada una base de datos, bajo el amparo de la ley
25.326, sobre los casos detectados en la Provincia, tratamientos realizados y
patologias derivadas;

c) Promover proyectos de investigacion cientifica en todas sus variantes en
centros de investigacién e instituciones publicas y privadas vinculadas al
Albinismo;

d) Impulsar la formacién de recursos humanos en aspectos vinculados al
albinismo;

e) Capacitar a los familiares de las personas que tienen esta condicion
genetica;
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f) Fomentar la participacion de organizaciones no gubernamentales en las
acciones previstas en la presente Ley;,

g) Impulsar acciones tendientes a eliminar la discriminacion y la
estigmatizacion.

Certificacion

ARTICULO 4°.- A los fines de la inclusién de la persona en el programa de
protecciéon creado por la ley, la enfermedad de los agentes debe ser
certificada por el médico especialista tratante o por los profesionales
habilitados por la Autoridad de Aplicacion en los establecimientos sanitarios
publicos, bajo las modalidades y condiciones que establezca la
reglamentacion .

Derechos de los pacientes con Albinismo

ARTICULO 5°.- El Estado Provincial reconoce y garantiza a las personas con
padecimiento de Albinismo, los siguientes derechos:

a) Obtener un tratamiento especializado, y a ser tratado con las alternativas
terapéuticas convenientes, de acuerdo a su condicion y alcance de su
afeccion;

b) Recibir una asistencia integral e interdisciplinaria en su enfermedad y en la
busqueda de su rehabilitacion;

c¢) Recibir una asistencia social integral;

d) Obtener informacién sobre su enfermedad, la evolucién, su desarrollo;

e) Recibir informacion actualizada sobre su tratamiento y cuidados a la
persona afectada, sus familiares o a quien este a su cargo.

Actuacion interinstitucional

ARTICULO 6°- A los fines de la vigencia irrestricta del programa de
protecciéon integral para las personas con Albinismos, la autoridad de
aplicacion debe celebrar convenios con otros organismos publicos para
asegurar el cumplimiento del objeto y derechos de los pacientes y promover
/ la actualizacion permanente del programa con los avances cientificos.
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L o Registro de Personas con Albinismo

e PUNETEACARTICULO 7°.- Crease el Registro de las Personas con Albinismo, a los
fines de contar con una base de datos permanente y actualizada sobre las
personas que padecen esta enfermedad, para asegurar el cumplimiento de
las previsiones establecidas en la ley, y el avance que se logre al respecto.

El registro debe ser informatizado y tiene que respetar el principio de
confidencialidad y reserva acerca de la identidad de las personas incluidas,
la autoridad de aplicacion debe instrumentarlo.

Cobertura de la Obras Sociales
ARTICULO 8°.- Incluyase a los pacientes con Albinismo dentro de la

cobertura prestacional de la Obra Social de los Empleados Publicos y demas
prestadoras para garantizar el derecho a la salud de los habitantes de la
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Provincia reconocidos en los articulo 64 y 65 inciso 8) de la Constitucion de
la Provincia de Catamarca.

Autoridad de Aplicacion

ARTICULO 9°.- El Ministerio de Salud de la Provincia o el organismo que en
su futuro lo remplace es la autoridad de aplicacion de la ley y debe garantizar
el objeto y derechos reconocido en la norma.

" Acciones a cargo de la Autoridad de Aplicacion.

ARTICULO 10.- La autoridad de aplicacion, a través de los organismos
pUblicos que designe al efecto, tiene a su cargo las siguientes acciones, para
el cumplimiento de la ley:

. a) Establecer los protocolos necesarios para un diagnéstico y tratamiento del
Albinismo y adherir a los protocolos establecidos o a establecerse por parte
de los organismos Nacionales y Provinciales en la materia;

b) Planificar y propender a la formacién de recursos humanos en los
establecimientos sanitarios de sistema publico de salud de la Provincia, para
s obtener un diagnostico y tratamiento del Albinismo;

c) Determinar las prestaciones necesarias para el abordaje integral e
interdisciplinario de las personas que padezcan Albinismo, las que deben
actualizarse en correlacion con los avances cientificos en la materia, y sin
perjuicio de los derechos reconocidos en la ley;

¥/ d) Realizar los estudios cientificos que permitan conocer la prevalencia de la
> enfermedad de Albinismo en los distintos departamentos de la Provincia:

. e) Implementar y mantener actualizado el registro establecido en el articulo
T

f) Coordinar con los municipios acciones conjuntas que permitan el
. diagnostico y tratamiento de las personas con Albinismo;

g) Disefiar e implementar camparias publicitarias de concientizacion, difusion
y sensibilizacién acerca del albinismo y de los derechos de las personas que
lo padecen, debiendo coordinar al respecto con las asociaciones que
trabajan y son especialistas en la materia;

h) Efectuar el seguimiento sobre los avances de la aplicacion de la ley,
establecer las sanciones a su incumplimiento y abordar las tematicas que
considere conveniente en relacion con la presente norma.

/56;2/.’4/?7;‘:“?’ —
0Q LDAN Previsiones Presupuestarias

““ARTICULO 11.- Facultase al Poder Ejecutivo a realizar las previsiones y
reasignaciones presupuestarias necesarias, a los fines de solventar los
gastos que demande el cumplimiento de la presente ley.

Reglamentacion

ARTICULO 12.- El Poder Ejecutivo debe reglamentar la presente ley dentro
de los treinta (30) dias de la fecha de promulgacion.



Vigencia

ARTICULO 13.- La ley entrara en vigencia desde su publicacién en el boletin
oficial.

ARTICULO 14.- De forma.-

SEGUNDO: Designar como miembro informante a la Diputada Monica

Zalazar.
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