A

%&/mgégmﬂ@géé%m

V

PROYECTO DE LEY

EL SENADO Y LA HONORABLE CAMARA DE DIPUTADOS DE LA
NACION SANCIONAN CON FUERZA

DE LEY

ARTICULO 1°: Declarese de interés nacional el abordaje integral e interdisciplinario
de las personas que presentan Enfermedad Intestinal Inflamatoria (Ell); la
investigacion clinica y epidemioldgica en la materia, asi como también la formacion
profesional en su pesquisa, deteccion temprana, diagndstico y tratamiento; su
difusién y el acceso a las prestaciones.

ARTICULO 2°: A los fines de esta Ley, se entiende como Enfermedad Inflamatoria
Intestinal (Ell) a las siguientes enfermedades:

a) Colitis Ulcerosa.

b) Enfermedad De Crohn.

c) Colitis Indeterminada.

d) Colitis Inclasificable.

ARTICULO 3°: Sera la Autoridad de Aplicacién de la presente ley el Ministerio de
Salud de la Nacion.

ARTICULO 4°: La Autoridad de Aplicacién, en conjunto con los organismos
correspondientes, tendra las siguientes funciones:

a) Entender en todo lo referente a la investigacién, docencia, pesquisa,
deteccion temprana, diagnodstico y tratamiento de la Ell, tomando como
premisa la necesidad de un abordaje integral e interdisciplinario en una
patologia de poca frecuencia;
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b) Coordinar con las autoridades sanitarias y educativas nacionales y de las
provincias y la CABA que adhieran a la presente ley, campafias de
concientizacion sobre la Ell;

c) Establecer los procedimientos de pesquisa, deteccion temprana y
diagnostico de la Ell, acorde al avance de la ciencia y tecnologia;

d) Determinar las prestaciones necesarias para el abordaje integral e
interdisciplinario en las personas que presentan la Ell, que se actualizaran
toda vez que el avance de la ciencia lo amerite;

e) Coordinar con las autoridades en materia sanitaria, educativa, laboral y de
desarrollo social de las provincias y la CABA, que adhieran a la presente, las
acciones necesarias a los fines de la completa inclusion de las personas que
presentan Ell a los diferentes niveles educativos, laborales y sociales.

ARTICULO 5°: Instituyase el dia 19 de mayo de cada afio como el "Dia Nacional de
la Enfermedad Inflamatoria Intestinal — Ell", en el ambito de la Republica Argentina,
con el objeto de dar a conocer y concientizar sobre dicha enfermedad. A tales
efectos la autoridad de aplicaciéon, en conjunto con las autoridades locales
jurisdiccionales, deberan disponer de los mecanismos necesarios para desarrollar
campanas publicas tendientes a concientizar, informar y sensibilizar sobre dicha
enfermedad.

ARTICULO 6°: Los gastos que demande el cumplimiento de la presente ley se
encontraran a cargo del Poder Ejecutivo Nacional, quien podra realizar las
adecuaciones necesarias en el Presupuesto de la Administracion Publica Nacional.

ARTICULO 7°: Invitese a las provincias y la CABA a adherir a la presente ley.
ARTICULO 8°: Comuniquese al Poder Ejecutivo.

GERMAN MARTINEZ
CLAUDIA MARIA PALLADINO
PABLO YEDLIN
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FUNDAMENTOS

Sr. Presidente:

Esta iniciativa fue elaborada y es impulsada por la FUNDECCU
(Fundacién Argentina de ayuda para las personas con Enfermedad Crohn y Colitis
Ulcerosa). Ha sido presentada como proyecto de Ley en otras ocasiones,
particularmente en el Senado de la Nacién, por medio de los expedientes Nro.
S-1777/20, Nro. S-1707/20 y Nro. S-0501/22.

El presente proyecto retoma la iniciativa presentada por el Diputado
Eduardo Toniolli que llevo el numero de expediente 3057-D-2024.

Cabe senalar que la categoria de Enfermedad Intestinal Inflamatoria
(comunmente llamada Ell) se emplea para referirse a una serie de problemas que
afectan de modo predominante al intestino y que se caracterizan por producir una
inflamacion crénica de origen autoinmune. Esta incluye a la Colitis Ulcerosa y
Enfermedad de Crohn como principales subtipos, existiendo situaciones en donde
no es posible diferenciarlas, llamandose en esos casos Colitis Indeterminada o
Colitis Inclasificable.

Cada uno de los tipos de enfermedad inflamatoria intestinal tiene sus
sintomas especificos, pero para todas, los mas comunes son la diarrea, pérdida de
peso, debilidad y la afectacion del estado general. Si bien Argentina no cuenta con
estadisticas sobre la misma, se considera a la fecha una enfermedad poco
frecuente (1/2000 personas). Su incidencia y prevalencia mundial va en aumento y
los casos se van evidenciando en personas cada vez mas jévenes.

Se estima que a nivel mundial existen aproximadamente 6 millones de
personas que padecen alguna de estas enfermedades, y en nuestro pais se
calculan unas 20 mil personas que lo padecen. La Ell es un tipo de enfermedad
cronica, lo que indica que no tiene cura. No obstante, puede controlarse con el
correcto tratamiento, siempre que sea oportuno y adecuado, obteniéndose una
significativa mejoria en la calidad de vida del paciente.

Si bien afecta a personas de cualquier edad, la mayor parte de los
casos se observan entre personas adolescentes y jovenes, desde los 14 hasta los
35 afos, es decir que la poblacion mas vulnerable se encuentra en plena actividad.
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El impacto de esta enfermedad en el ambito personal del enfermo es altamente
elevado en todas las areas de la vida.

La afectacién es del tracto digestivo pero por factores inmunologicos
también puede tener manifestaciones fuera del aparato digestivo, por ejemplo: piel,
0jos, articulaciones, higado, vias urinarias, entre otros érganos y tejidos.

La evolucién que tiene la enfermedad a lo largo de la vida del paciente
se presenta en etapas: de brote, donde puede evidenciarse un aumento en la
actividad de la enfermedad, y de remision, donde la enfermedad es mas leve,
otorgando una cierta calma a la persona. Estas etapas ocurren a pesar de
encontrarse realizando el adecuado tratamiento. Respecto de los brotes, estos
pueden ser de varias intensidades, desde leves, moderados hasta severos.

La persona que padece Ell debe tener especial cuidado con el estrés,
ya que es un "gatillador directo" de los brotes de la enfermedad, pudiendo
desencadenarlos, perpetuarlos y hasta agravarlos.

Este tipo de enfermedades presenta sus dificultades en todas las
facetas de la vida, no encontrandose exceptuado el ambito laboral, por lo que
resulta imperioso que dichos pacientes tengan cierta flexibilidad, tanto en las
licencias como la posibilidad de realizar trabajo remoto o teletrabajo cuando se
transita un brote. Sin embargo, debe destacarse la importancia que representa para
quien padece este tipo de enfermedades el trabajar, ya que tiene un efecto
beneficioso que lo ayuda a distraerse de la misma.

En la Provincia del Neuquén se sanciond la Ley N° 3004 en el afio
2016, denominada "No puedo esperar". Esta ley permite contar con un carnet que
acredita el padecimiento de la enfermedad y poder acceder a los bafios publicos sin
hacer la correspondiente fila, ademas de la campana pertinente para informar a la
poblacién en general sobre la enfermedad. En cuanto al ambito educativo, se dan
los mismos problemas que en lo laboral, necesitando de cierta flexibilizacién para
ausentarse por estas causas, ya que muchas nifias, nifios y jovenes quedan fuera
del sistema por ausentismos prolongados o reiterados, no garantizandose su
reinsercion curricular por otros medios.

En forma complementaria, en la Provincia del Neuquén se implementé
el uso del libro "Sefio Me Ayudas" como herramienta de planificacién de estrategia
conjunta e informacion sobre la enfermedad.
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En la actualidad y a pesar del vertiginoso avance en la Ell, no tenemos
aun en nuestro pais el concepto de la importancia que significa la atencion
interdisciplinaria en esta enfermedad. Esta demostrado en la mayoria de los paises
de Europa, como en Australia y Canada, que este tipo de atencion es notoriamente
mas efectiva y cambia literalmente la vida de las personas.

Por ello se requiere el armado de un equipo de atencion especializada
al tratarse de enfermedades multisistémicas que no solo afecta al intestino sino a
muchos otros érganos, como en la mayoria de las enfermedades autoinmunes.

Es fundamental visibilizar y concientizar a la poblacién en general, pero
también se considera imprescindible que las autoridades competentes, ademas de
realizar las campanas de difusidn necesarias, le den el tratamiento que corresponde
a esta enfermedad y brinden a la poblacién afectada por la misma la atencion y
asistencia necesaria.

El presente proyecto se enmarca dentro de los Objetivos de Desarrollo
Sostenible de la Organizacion de Naciones Unidas, en particular con el Objetivo 3
"Salud y Bienestar", Metas: 3.4 "para 2030 promover la salud mental y el bienestar";
3b "Apoyar las tareas de investigacion y desarrollo de vacunas y medicamentos
para las enfermedades transmisibles y no transmisibles que afectan primordialmente
a los paises en desarrollo".

Por los motivos expuestos es que solicito el tratamiento y la sancion de
la presente iniciativa.



