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Congreso Nacional
Honorable Cémara de Diputados

Misién: “Legislar y controlar en representacién del pueblo, mediante una gestién eficiente, eficaz y transparente.”

Asuncién,4 ], de noviembre de 2019

MHCD N° 893
Seiior Presidente:

Tenemos a bien dirigirnos a Vuestra Honorabilidad, y por su
intermedio a la Honorable Camara de Senadores, de conformidad al Articulo 204 de la
Constitucién Nacional, a objeto de someter a consideracién de ese Alto Cuerpo Legislativo
el Proyecto de Ley “QUE CREA EL PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL A
PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA”, presentado por varios Diputados Nacionales y
aprobado por la Honorable Camara de Diputados en sesién ordinaria de fecha 6 de

noviembre de 2019.

Hacemos propicia la ocasién para saludar a Vuestra Honorabilidad,

muy atentamente.
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Congreso Nacional
Honorable Cémara de Diputados

LEY N° ...

QUE CREA EL PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL A PERSONAS CON
FIBROSIS QUISTICA

EL CONGRESO DE LA NACION PARAGUAYA SANCIONA CON FUERZA DE
LEY:

Articulo 1°.- DE LA CREACIéN DEL PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL A
PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA.

Créase el Programa de Atenci6n Integral a Personas con Fibrosis Quistica. Este
Programa estara a cargo del Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social y tendra como
objetivo posibilitar la atencién integral de las personas que padecen esta enfermedad,
entendida como el trato digno e igualitario, la asistencia psicomédico-sanitaria, la
educacién preventiva y el acceso libre y gratuito al Sistema Nacional de Salud y Bienestar

Social.

Articulo 2°.- DE LA CREACION DEL CENTRO ESPECIALIZADO DE ATENCION
A PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA.

A los fines del cumplimiento de los objetivos del Programa de Atencién a Personas
con Fibrosis Quistica, el Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social y el Instituto de
Prevision Social determinaran el establecimiento de un Centro Especializado de atencion a
personas con fibrosis quistica, que logre la constitucion de un equipo multidisciplinario
entrenado y experimentado de profesionales de Ila salud que asegure los mejores
resultados de sobrevida, destinando los recursos de salud en un Centro de excelencia.

Articulo 3°.- DE LA CERTIFICACION DE LA FIBROSIS QUISTICA.

A los fines del cumplimiento de la presente Ley, el Ministerio de Salud Publica y
Bienestar Social determinara los organismos oficiales que deberan certificar la patologia de
la fibrosis quistica, de la manera que considere mas conveniente, de manera
complementaria a lo establecido en la Ley N° 5732/2016 “PROGRAMA NACIONAL DE
DETECCION NEONATAL".

Articulo 4°.- DE LOS PROFESIONALES MEDICOS ESPECIALISTAS.

A los efectos de la certificacion, atencion y tratamiento de la fibrosis quistica, el
Estado garantizara que el Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social cuente con los
servicios de profesionales médicos especializados en dicha patologia.

Articulo 5°.- DEL REGISTRO NACIONAL DE PACIENTES CERTIFICADOS CON
FIBROSIS QUISTICA.

De forma complementaria a lo establecido en la Ley N° 5§732/2016 “PROGRAMA
NACIONAL DE DETECCION NEONATAL", Créase el Registro Unico Nacional de
Pacientes Certificados Positivamente con Fibrosis Quistica. El mismo estara a cargo del
Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social y su finalidad s a de mantener
actualizado un relevamiento epidemiol6gico nacional de los pagiérites certificados con
fibrosis quistica. ,

LE




“Sesquicentenario de la Epopeya Nacional: 1864 - 1870 0003
Pag. N° 2/3

Congreso*.‘)\faciona[
FHonorable Cdmara de Diputados

En dicho registro, se consignaran los datos personales del paciente, datos de los
padres o encargados en caso de menores de edad, cényuge o persona allegada al
paciente, que puedan ser convocadas en casos de urgencia.

Eil Estado protegera la identidad de los pacientes aquejados con fibrosis quistica.

Articulo 6°.- DE LA REGLAMENTACION E IMPLEMENTACION DEL
PROGRAMA DE PROTECCION INTEGRAL A PERSONAS CON FIBROSIS QUISTICA.

La reglamentacién del Programa de Protecciéon Integral a Personas con Fibrosis
Quistica, estara a cargo del Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social y estara basada
en los siguientes objetivos:

a) Promover el acceso a la atenciéon y tratamiento integral gratuito de los
pacientes con fibrosis quistica, conforme a los protocolos internacionales de
tratamiento para dicha enfermedad.

b) Sin perjuicio de los planes y programas del Ministerio de Salud Publica y
Bienestar Social, promover el diagnéstico precoz de la fibrosis quistica, mediante
laboratorios adecuadamente equipados y con reactivos necesarios para el efecto.

¢) Gestionar actividades educativas y de difusion informativa sobre el
tratamiento de la fibrosis quistica, a grupos especificos, principalmente una vez
diagnosticado y certificado, para la comprensién del tratamiento médico - sanitario y
los nuevos habitos a ser observados por el paciente, que les permita mejorar su
calidad de vida.

d) Gestionar la ayuda social a los pacientes con fibrosis quistica, para su
atencion, tratamiento, asi como coberturas farmacolégicas, internaciones y terapias.

Articulo 7°.- DEL FINANCIAMIENTO. Créase el Fondo Solidario para el Programa
de Atencién Integral a Personas con Fibrosis Quistica, el que se integrara con los
siguientes recursos:

a) Contribucién del Estado, mediante los créditos que le asigne el Presupuesto
General de la Nacién;

b) Legados, herencias y donaciones; vy,

c) El 25% (veinticinco por ciento) de lo recaudado en concepto de Impuesto
Selectivo al Consumo de bebidas alcohélicas.

Estos recursos seran destinados para la adquisicién de insumos, medicamentos, la
capacitacion de recursos humanos especializados y la generaciébn de actividades
educativas y de difusion informativa, los que deberan ser incluidos como partida
presupuestaria discriminada dentro de I[a Institucién (Ministerio de Salud Publica y
Bienestar Social).

Articulo 8°.- DE LAS EXONERACIONES ADUANERAS.

En virtud de lo dispuesto por los Articulos 239 y 240 de la Ley N° 2422/2004
“CODIGO ADUANERO?”, exonérase al Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social y al
Instituto de Previsién Social, del pago del Impuesto al Valor Agregado (IVA), Impuesto
Aduanero a la Importacién, tasa de valoracién aduanera, tasa aduanera por servicios
extraordinarios, tasa de almacenaje en depésitos aduaneros, canon por utilizacién del
sistema informatico SOFIA, derechos consulares, tasas portuarias, aeroportuarias,
municipales y arancel por intervencién de la autoridad sanitaria competente, por la
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Articulo 9°.- DE LA LIBERACION DE LOS MEDICAMENTOS E INSUMOS.

Aféctase la mercaderia individualizada en el articulo anterior al régimen aduanero
de importacion directa para consumo, previsto en la Seccién 2, Capitulo 1, Titulo VI de la
Ley N° 2422/2004 “CODIGO ADUANERO?”, debiendo la autoridad aduanera disponer la
liberacion de las mercaderias en los plazos y condiciones previstas para este régimen
aduanero, sin la exigencia de la presentacién de las liberaciones correspondientes de la
Sub-Secretaria de Estado de Tributacién (SSET), Direccién Nacional de Aeronautica Civil
(DINAC), Ministerio de Relaciones Exteriores, Direccién Nacional de Aduanas (DNA); pero
no asi de la autorizaciéon emitida por la Direccion Nacional de Vigilancia Sanitaria
(DINAVISA), en la que se certifique que la mercaderia en cuestién esta destinada al
Programa creado por la presente Ley. La presentacién de esta autorizacién sera exigida
por el Sistema SOFIA — SIS — de la Direccién Nacional de Aduanas (DNA) en el momento
de la oficializacion o presentacion del despacho en la Administracion Aduanera
correspondiente.

Articulo 10.- VIGENCIA Y REGLAMENTACION.

La presente Ley entrara en vigencia al dia siguiente de su publicacion, debiendo el
Poder Ejecutivo adoptar los recaudos necesarios para la inclusién en el Presupuesto
General de la Naci6n, de las partidas presupuestarias necesarias para hacer efectivo el
cumplimiento de la presente Ley. El Poder Ejecutivo reglamentara la presente Ley dentro
de los 120 (ciento veinte) dias posteriores a su publicacion

Articulo 11.- Comuniquese al Poder Ejecutivo.

DADA EN LA SALA DE SESIONES DE LA HONORABLE CAMARA DE
DIPUTADOS DE LA NACION, A SEIS DIAS DEL MES DE NOVIEMBRE DEL ANO
DOS MIL DIECINUEVE. ;
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Asuncién, jode julio de 2019.-
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Tenemos el agrado de dirigiros a Vuestra Excelencia,
intermedio a los deméas colegas parlamentarios, con el fin de presentar el Proye
Ley “QUE CREA EL PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL A PERSONAS &

FIBROSIS QUISTICA?” para su posterior tratamiento y aprobacion.

-
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Al : &Mo"fm Exposicion de motivos: \ ( Wé

=y El presente proyecto de ley responde a la necesidad de incorporar al Sistema NV,
Nacional de Salud a la cobertura de las prestaciones correspondientes al tratamiento de : Y

Q@' la fibrosis quistica, con un tratamiento y diagndstico adecuado y a tiempo, equipan / R

~ . _ para el efecto laboratorios con los reactivos adecuados para el efecto. \‘;\

La Fibrosis Quistica (FQ) es una patologia causada por mutaciones en el gen
, _godifica la proteina CFTR (por sus siglas en inglés: Cystic Fibrosis Transme 208

opY.edonductance Regulator). El funcionamiento defectuoso de la misma, ocasi una
«“ alteracion del transporte de cloro y sodio en las células secretoras epiteliale e da
’ GS_’ "fugar a la aparicién de un compromiso multisistémico con manifestaciones clinicas &-
nivel dsjiversos 6rganos y sistemas, de las que las mas relevantes son las del tracto

|bTF ofio (afeccién pulmonar, de carécter crénico vy progresivo) y del sistema
: (insuficiencia pancredtica y hepatopatia), sin dejar de mencionar otras co
8BS\ rts}qién por pérdida de iones por el sudor o el compromiso del SISt€] H
Jr@saulino con infertilidad por atresia o ausencia de los conductGs

gm*’i .S;,c\onﬁ" /
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Actualmente y gracias a los avances producidos en las dos ultimas décadas, la FQ
considerarse como una enfermedad severa cuyo curso evolutivo se verq|
ficado favorablemente, si las intervenciones terapéuticas se realizan en el
momento oportuno. Ademds, debido a la complejidad de la enfermedad, se aconsefa\
que los pacientes sean tratados en unidades especializadas con equipos)
multidisciplinarios que cuenten con profesionales entrenados en su diagnéstico
seguimiento, pues esta circunstancia mejorara la calidad de vida y la supervivencia de
los pacientes. Por lo mencionado, resulta necesario ‘jerarquizar la importancia de
diagnostico temprano, (programas de pesquisa neenatal) lo que permitira al nifioy su
ilia recibir las acciones médicag/fhecpsarias cuandd ¢
3f1o o lesiones irreversibles.
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acceder en forma oportuna al consejo genético necesario para la planificacion
reproductiva’.

Se estima que en nuestro pais, la enfermedad, tiene una incidencia de uno cada
cinco mil nacimientos.

Hemos contactado, en el proceso de redaccion del proyecto de ley, con
representantes de la Fundacion Paraguaya de Lucha contra la Fibrosis Quistica,
quienes nos han manifestado varias necesidades que hemos querido abordar en la
presente propuesta legislativa.

La fibrosis quistica, como enfermedad poco frecuente, con oneroso tratamiento,
requiere de un programa especial que garantice a los que la padecen, el derecho a la
salud y a la vida que garantiza nuestra constitucién, el codigo sanitario y todo nuestro
ordenamiento juridico.

Con el fin de explicar mas a profundidad los detalles de la Fibrosis Quistica, se
adjunta, en anexo, la Guia Clinica de! Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social.

Existe la imperiosa necesidad de aprobar la presente ley, con el fin de dotar de
ordenamiento juridico a un programa de salud que pueda responder a |
caracteristicas tan especiales que tiene la enfermedad.

Por lo expuesto, solicitamos el tratamiento y aprobacién del presente proyecto de
ley.

Nos despedimos de usted,| apravgghando la ocasién para saludarlo con la mas aita],b\
ima y consideracion.
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! Guia Clinica: Fibrosis Quistica, del MSPyBS. &
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