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ANEXO
REGLAMENTACION DE LA LEY N°27.552
LUCHA CONTRA LA ENFERMEDAD DE FIBROSIS QUISTICA

DE PANCREAS O MUCOVISCIDOSIS.

ARTICULO 1°.- Sin Reglamentar

ARTICULO 2°.- Se incorpora la patologia Fibrosis Quistica como enfermedad priorizada dentro del
PROGRAMA NACIONAL DE ENFERMEDADES POCO FRECUENTES, creado por el Decreto N° 794/15.

ARTICULO 3°.- El MINISTERIO DE SALUD, a través de la SUBSECRETARIA DE MEDICAMENTOS E
INFORMACION ESTRATEGICA dependiente de la SECRETARIA DE ACCESO A LA SALUD, sera la
Autoridad de Aplicacion.

La coordinacion con las jurisdicciones provincides y con la CIUDAD AUTONOMA DE BUENOS AIRES se
realizara en el marco del CONSEJO FEDERAL DE SALUD (COFESA).

Asimismo, la Autoridad de Aplicacion coordinara su labor con los demés efectores publicos y privados y de la
seguridad social con responsabilidad en la aplicacion de la cobertura de los y las pacientes, asi como con las
Carteras Ministeriales Nacionales, a los fines de definir las estrategias conjuntas, conforme las competencias de
cadaunade dllas.

ARTICULO 4°.- La Autoridad de Aplicacion adoptara los protocolos y guias de tratamiento necesarios para la
definicion de las canastas de prestaciones destinadas a la atencion integral de los y las pacientes con Fibrosis
Quistica, las que deberén ser revisadas y actualizadas cada DOS (2) afos.



La Autoridad de Aplicacion establecera las medidas necesarias para procurar y simplificar la provisién de los
tratamientos previstos en las guias y protocolos, asi como las condiciones y procedimientos para el acceso de las
personas con Fibrosis Quistica.

Asimismo, la Autoridad de Aplicacion, con el fin de asistir a las jurisdicciones, elaborara un listado
complementario de medicamentos e insumos para hacer frente alas urgencias propias de esta patologia, destinado
alosy las pacientes con cobertura publica exclusiva que estara disponible en los centros de atencion que cada
jurisdiccion determine.

ARTICULO 5°.- Sin Reglamentar.

ARTICULO 6°.- A los fines de definir las condiciones y alcance de la cobertura, la Autoridad de Aplicacion
creard un CONSEJO ASESOR con representacion federal conformado por referentes en el abordaje y tratamiento
de la patologia, con el objeto de efectuar recomendaciones para la adopcion y/o elaboracion de guias de
tratamiento y/o protocolos que resulten adecuados para € abordaje integral de la Fibrosis Quistica, tanto para
paci entes pediatricos como adultos.

ARTICULO 7°- La emision del Certificado Unico de Discapacidad (CUD) a personas con diagndstico
confirmado de Fibrosis Quistica se redlizard mediando solicitud del interesado o de la interesada y degjando
constancia de que el mismo se emite en los términos de laLey N° 27.552.

Las condiciones de salud integral, evaluadas conjuntamente con las dimensiones biopsicosociales, se ponderaran
interdisciplinariamente de conformidad con los criterios establecidos en la normativa complementaria que debera
dictar en forma conjunta e MINISTERIO DE SALUD y la AGENCIA NACIONAL DE DISCAPACIDAD
(ANDIS), organismo descentralizado actuante en e &ambito de la SECRETARIA GENERAL de la
PRESIDENCIA DE LA NACION, de acuerdo a sus competencias.

En todos los casos de personas con diagnéstico de Fibrosis Quistica se procedera a otorgar las prestaciones
previstas en laLey N° 27.552, hayan o no solicitado el Certificado Unico de Discapacidad.

En aquellos casos que corresponda de acuerdo con e estado de salud integral y el andlisis de las dimensiones
biopsicosociales, se otorgardn también las prestaciones incluidas en la Ley N° 24.901 sobre el Sistema de
Prestaciones Bésicas en Habilitacion y Rehabilitacion Integral afavor de las Personas con Discapacidad.

ARTICULO 8°.- Sin Reglamentar.
ARTICULO 9°.- Sin Reglamentar.

ARTICULO 10.- La Autoridad de Aplicacion generara mecanismos adecuados para articular acciones de
difusion, concientizacion, capacitacion y formacion profesional con las organizaciones de la sociedad civil que
desarrollen actividades inherentes al objetivo delaLey N° 27.552.

ARTICULO 11.- La Autoridad de Aplicacion, conjuntamente con el MINISTERIO DE EDUCACION y con la
participacion de las organizaciones de la sociedad civil con actividad vinculada a la problematica, definira los
contenidos a ser incluidos en las campafias de concientizacion sobre la Fibrosis Quistica

ARTICULO 12.- La Autoridad de Aplicacion debera establecer las estrategias adecuadas para €l efectivo
cumplimiento tanto de la pesquisa neonatal asi como de los estudios de rastreo para efectuar examenes genéticos



a hermanos o0 hermanas y descendientes directos.
ARTICULO 13.- Sin Reglamentar.
ARTICULO 14.- Sin Reglamentar.

ARTICULO 15.- La Autoridad de Aplicacion establecera |os datos minimos necesarios para mantener actualizado
el REGISTRO NACIONAL DE FIBROSIS QUISTICA con € fin de identificar adecuadamente a las y los
pacientes y efectuar un adecuado seguimiento de su tratamiento.

La inclusién del paciente y de la paciente en e mencionado Registro sera requerida para su inclusién en la
cobertura publica definida para la patologia en € PROGRAMA NACIONAL DE ENFERMEDADES POCO
FRECUENTES.

En todos los casos deberd cumplirse con las normas correspondientes a la proteccion de datos personales, asi
como toda otra normativa que proteja los derechos de las y los pacientesy €l respeto a su intimidad.

ARTICULO 16.- La Autoridad de Aplicacion incorporara dentro del listado de medicamentos que se adquieren y
distribuyen por e BANCO DE DROGAS ESPECIALES, dependiente de la SUBSECRETARIA DE
MEDICAMENTOS E INFORMACION ESTRATEGICA de la SECRETARIA DE ACCESO A LA SALUD del
MINISTERIO DE SALUD, aquellos que se incluyan para el abordaje integral de esta patologia conforme se
establezca en las guias de tratamiento y protocol os.

ARTICULO 17.- Sin Reglamentar.

ARTICULO 18.- Sin Reglamentar.
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