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PROYECTO DE LEY
REGISTRO NACIONAL DE PERSONAS CON DIABETES TIPO 1

El Senado y la Camara de Diputados de la Nacion, sancionan con fuerza de ley

ARTICULO 1°. Creacién: Créase en el ambito del Ministerio de Salud de la
Nacion el Registro Nacional de Personas con Diabetes Tipo 1 en todo el ambito
nacional con el objetivo de mejorar la atencion, el conocimiento, la informacion
y la investigacion en Diabetes Tipo 1.

ARTICULO 2°. Objetivo: El Registro Nacional de Personas con Diabetes Tipo
1 tiene como objetivo, y en concordancia con lo dispuesto por la Ley de
Diabetes N° 26.914, en relacion al control estadistico:

e Incrementar el conocimiento sobre la diabetes tipo 1;

e Conocer, obtener, recopilar, analizar e incluir datos demograficos y de salud
que abarquen a todos los grupos socioecondmicos del pais;

e Contribuir a poner en marcha una adecuada vigilancia epidemiolégica;

e Mejorar y asegurar la calidad de atencidén, la gestion, el acceso y la
planificacion de los servicios de salud y los tratamientos destinados a las
personas con diabetes tipo 1;

e Facilitar la toma de decisiones socio-politico-sanitarias;

e Fortalecer los sistemas de salud a través del disefio de politicas publicas que
den respuesta a las necesidades de las personas con diabetes tipo 1;

e Monitorear y medir el alcance, acceso, gestion, inclusion, implementacion,
seguimiento, y evaluacién de politicas y programas a nivel local, provincial y
nacional.
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e Democratizar la informacion, mejorar la gobernanza y crear mecanismos de
rendicion de cuentas;

e Incrementar la asignacion de recursos para la atencion de las necesidades de
la poblacién con diabetes tipo 1 y garantizar sus derechos en relacion al
acceso a la informacion, a la educacién, a los tratamientos, medicamentos,
insumos, tecnologias y programas;

e Promover el desarrollo de investigaciones en diabetes tipo 1;

e Promover la capacitacién de médicos y personal de salud en diabetes tipo 1, y
promover la capacitacion del personal de establecimientos educativos que
estén en contacto con alumnos con diabetes tipo 1;

e Crear conciencia social sobre la diabetes tipo 1.

ARTICULO 3°. Carga de Datos: El Registro Nacional de Personas con
Diabetes Tipo 1 tiene como objetivo contar con una imagen precisa y
actualizada de la diabetes tipo 1 mediante la carga en linea de los datos,
directamente de las personas que viven con esta condicion asi como de otros
actores del sistema de salud, permitiendo de este modo una integracion
democratica y estandarizada de la informacion sanitaria y de acceso basada en
las recomendaciones sobre buenas practicas para el desarrollo de Registros de
pacientes.

Los datos seran cargados en linea mediante entrada manual en un formulario
por:

e Los propios pacientes (personas con diabetes) que cumplan con los criterios de
calificacién (diagnéstico de diabetes tipo 1) y que en caso de menores o
personas que no estan capacitadas, la realizaran sus padres, tutores y/o
representantes legales respectivamente;

e Los establecimientos de salud, publicos y privados y los profesionales del
sistema de salud; con caracter obligatorio conforme lo establezca la
reglamentacion;

e Las Asociaciones de Pacientes con personeria juridica;

Asimismo, los distintos subsistemas de salud, tanto de jurisdiccion nacional,
provincial, de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires y municipal, creados y a
crear, deberan garantizar la integracion y articulacién de los datos relacionados
con la diabetes tipo 1 contenidos en las diferentes bases de datos que se
encuentren bajo su Orbita, dentro del Registro Nacional de Personas con
Diabetes tipo 1 establecido por la presente ley.

Los datos incorporados por Organismos del sistema de salud podran ser
integrados sin consentimiento individual cuando se encuentren debidamente
disociados y no permitan identificar a las personas. Cuando resulte necesario
tratar datos identificables, dicho tratamiento debera realizarse conforme a la
presente ley y a la Ley 25.326 de proteccion de datos, garantizando su
confidencialidad y seguridad.

En caso de dificultades técnicas para la incorporacion y vinculacion de datos,
deberan proceder a la carga en linea mediante entrada manual en el formulario
del Registro Nacional de Personas con Diabetes Tipo 1, para que no constituya
una barrera en el posterior acceso y consulta de la informacion publica en salud
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de acuerdo con lo establecido por la ley 27.275 y se asegure el pleno ejercicio
de los derechos vinculados a la misma.

La Autoridad de Aplicaciéon de la presente Ley debera establecer mecanismos
para instar a los diversos actores mencionados en este articulo a realizar la
carga correspondiente en el Registro Nacional de Personas con Diabetes Tipo

1y

comprobar su efectivo cumplimiento.

ARTICULO 4°. Recopilaciéon de Datos: La informaciéon recopilada en el
Registro Nacional de Personas con Diabetes Tipo 1 permitira dar a conocer la
cantidad de personas por género, por edad y por jurisdiccion que viven con
diabetes tipo 1; recopilar, rastrear, catalogar y compartir datos para mejorar la
calidad de atencion y de acceso a tratamientos de las personas con diabetes
tipo 1 a nivel local, provincial y nacional, con resguardo permanente de la
privacidad de las personas de acuerdo con lo establecido en la Ley N°25.326
de Proteccion de los Datos Personales; medir resultados; disenar programas;
suministrar datos y determinar politicas eficaces de salud publica y una
adecuada vigilancia epidemiologica; conocer el grado de control de la
enfermedad, posibles complicaciones y las tendencias de Hemoglobina
Glicosilada y tiempo en rango; promover la investigacion; obtener informacion
para el desarrollo de politicas y el acceso a la informacién, a la salud y a los
tratamientos; salvar vidas al agilizar la atencion de las personas con diabetes
tipo 1 requerida durante conflictos armados, o desastres naturales o
provocados por el hombre.

ARTICULO 5°. Caracteristica del Registro: El Registro Nacional de Personas
con Diabetes Tipo 1, sera una plataforma en linea con apego a estandares de
ética y confidencialidad que permitird generar conocimiento sobre la realidad
sanitaria y de acceso de la diabetes tipo 1 en Argentina constituyendo un
relevamiento de base poblacional de personas afectadas por esta enfermedad
a nivel nacional, de uso administrativo, estadistico, cientifico y epidemiolégico,
de conformidad con lo prescripto en la Ley 25.326, a partir de la integracion de
informacion brindada por pacientes, padres, tutores y/o sus representantes,
asociaciones de pacientes y los actores del sistema de salud mencionados en
el Articulo 3.

El Registro tendra caracter estadistico y sanitario, pudiendo incluir
identificadores unicos bajo estrictas condiciones de confidencialidad y seguridad.
Para prevenir el acceso no autorizado, mantener la precision de los datos y

asegurar el uso correcto de la informacion, el Registro implementara en todo

momento medios fisicos, electrénicos, informaticos administrativos y
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procedimientos de seguridad para resguardar y asegurar los Datos Personales
que recopila, conforme a la Ley N° 25.326.

A cada persona con diabetes tipo 1 que sea registrada se le asignara un
identificador unico para facilitar el enlace de los datos y evitar la duplicacion de
registros; los datos seran tratados conforme a su naturaleza, aplicando procesos
de disociacion o anonimizacion cuando corresponda, garantizando en todo
momento la privacidad de la informacion.

Cada persona con diabetes tipo 1 contara con un perfil personal, con datos
personales, fecha de nacimiento, género, lugar donde vive, tipo de cobertura,
fecha de diagnéstico, lugar de atenciéon, nombre y especialidad del médico
tratante; un perfil de diabetes, con datos clinicos como HbA1c y/o tiempo en
rango, atencidén clinica recibida; medicamentos, tecnologias e insumos
utilizados; si recibid educacion; si tiene complicaciones; Perfil encuesta
(optativo), proporcionara conocimientos sobre necesidades, inquietudes,
preferencias, y nivel de satisfaccion sobre la atencién clinica y psicoldgica
recibida. En ningun caso, el sistema permite la consulta de otro perfil que no
sea el propio.

Asimismo, el titular podra en cualquier momento modificar y/o dar de baja del
Sistema del Registro Nacional de Personas con Diabetes Tipo 1, los datos
relativos a su perfil en concordancia con el Art. 16 de la Ley 25.326 de
proteccion de datos.

ARTICULO 6°. Reportes: La autoridad de aplicacién de la presente ley estara
obligada a realizar y publicar de manera peridédica informes y reportes con
informacion actualizada, de consulta abierta y publica, de acuerdo con lo
consignado en la Ley 27.275 de Acceso a la Informacion, garantizando el acceso
libre, gratuito, universal y sin restricciones a la informacién generada por el
Registro, que en todos los casos contendran informacién protegida vy
anonimizada, presentada en formato accesible, reutilizable y estandarizado,
permitiendo acceder a estadisticas locales, provinciales y nacionales sobre
situacion sanitaria, acceso, calidad de atencidn, asi como a las condiciones de
inclusion de las personas con diabetes tipo 1, con el propdsito de utilizar esos
datos para realizar investigaciones, generar conocimientos y tomar mejores
decisiones en relacion a la poblacién con diabetes tipo 1.

La informacion generada por el Registro Nacional de Personas con Diabetes
Tipo 1 constituye un bien publico de interés sanitario.

Dichos reportes estadisticos tienen el propdsito de:

e Brindar informacién actualizada sobre la cantidad de personas que viven con
diabetes tipo 1 en Argentina, por género, por edad y por jurisdiccion;

e Mejorar la calidad de atencion y el acceso a tratamientos de las personas con
diabetes tipo 1 a nivel local, provincial y nacional;

e Conocer el grado de control de la enfermedad, posibles complicaciones,
tendencias, permitir comparaciones a lo largo del tiempo y entre ubicaciones
geograficas;

e Promover el disefio de programas locales, provinciales y nacionales y elaborar
politicas eficaces basadas en el conocimiento de la prevalencia, distribucion y
necesidades de los usuarios registrados;

e Monitorear el cumplimiento de las politicas y la rendicion de cuentas;

e Promover el desarrollo de investigacion en Diabetes Tipo 1;
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e Mejorar la calidad de la informacion sobre la diabetes tipo 1;
e Impulsar Campafias de concientizacion y educacion sobre diabetes tipo 1 a la
sociedad y a la propia comunidad de personas con diabetes y a su entorno.

ARTICULO 7°. Prohibiciéon: En ninglin caso se podra comercializar la base de
datos del Registro Nacional de personas con diabetes Tipo 1, su unico fin es de
interés socio-politico-sanitario enfocado en contar con conocimientos e
informacion sobre la diabetes tipo 1 en Argentina.

ARTICULO 8°. Autoridad de Aplicacion: La Autoridad de Aplicacién sera el
Ministerio de Salud de la Nacién.

ARTICULO 9°. Implementacién: La implementacién de la presente ley sera
obligatoria y se realizara conforme determine la autoridad de aplicacion,
priorizando la utilizacion de los recursos existentes.

ARTICULO 10°. Adhesién: Se invita a las provincias y a la Ciudad Auténoma
de Buenos Aires a adherir a las disposiciones de la presente y sancionar, para
el ambito de sus exclusivas competencias, las normas complementarias
correspondientes que sean conducentes para su mejor aplicacion.

ARTICULO 11°. Comuniquese al Poder Ejecutivo.

ANTONELA GIAMPIERI
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FUNDAMENTOS
Senor Presidente:

El presente proyecto de Ley fue presentado con anterioridad bajo el N° de
expte. 2487-D-2022.

Una de cada diez personas en todo el mundo vive con diabetes, una afeccion
que una vez diagnosticada es para toda la vida. Catalogada por la
Organizacion Mundial de la Salud como una de las diez principales causas de
muerte en todo el mundo.

La Federacion Internacional de Diabetes (FID) publicé nuevas cifras en su Atlas
de Diabetes en diciembre de 2025 que muestran que alrededor de 589 millones
de adultos viven con diabetes en todo el mundo, una tendencia al alza que se
reitera en cada edicion publicada. Para 2050, se proyecta que la cantidad de
adultos que viven con diabetes aumentara a 852,5 millones.
[https://diabetesatlas.org/es/]

Ante esta enfermedad croénica, de alto impacto sanitario y muchas veces
subdiagnosticada en sus consecuencias, y con el objetivo de visibilizarla y
acompanar a las personas que viven con diabetes, en el afio 2001 se cred la
Asociacion para el Cuidado de la Diabetes en Argentina CUID.AR
(www.cuidar.org).

CUI.D.AR es una organizacion de la sociedad civil sin fines de lucro que trabaja
en todo el pais promoviendo el acceso a la informacion, al tratamiento adecuado,
a la educacion en diabetes y al acompafiamiento integral de las personas que
viven con esta condicion, contribuyendo a mejorar su calidad de vida; trabajamos
conjuntamente en la elaboracion de este proyecto de ley a fin de posibilitar la
creacion de un Registro Nacional de Personas con Diabetes Tipo 1 en todo el
ambito Nacional.

De acuerdo a los estudios e investigaciones realizadas hoy sabemos que hay
dos tipos principales de diabetes: la diabetes tipo 1 y la diabetes tipo 2.

Tanto la diabetes tipo 1 como la diabetes tipo 2 representan una gran crisis de
salud, si bien se estima que por cada 10 personas con diabetes, 9 tienen
diabetes tipo 2.

Esa disparidad en los numeros también significa que, en la diabetes tipo 1 ha
sido notoriamente mas dificil de recopilar datos, estudiar, ser tenida en cuenta,
descubrir modelos de atencién predictiva y preventiva de complicaciones. La
diabetes tipo 1 ademas afecta principalmente a los nifios y nifias, ya que suele
aparecer sobre todo en la edad pediatrica.

La diabetes tipo 1 se caracteriza por la falta de produccion de insulina y, en
consecuencia, por un aumento de la glucosa o azucar en sangre. Los nifos y
nifas tienen mas riesgo de desarrollar este tipo de diabetes que cualquier otra
enfermedad crdnica asociada con la nifiez, y su incidencia ha aumentado en
los ultimos afnos, en especial entre los nifos y nifas menores de 5 anos.

Las nifas y nifios con diabetes deben monitorear su glucemia (azucar en
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sangre) entre 4, 6 0 mas veces por dia todos los dias y se aplican insulina
varias veces, debiendo equilibrar cuidadosamente la dosis con la alimentacién
y la actividad fisica para evitar bajas o altas de azucar en sangre. Estos
cuidados permiten minimizar las severas complicaciones que la diabetes podria
producir en la vida.

No se conoce aun cura para esta enfermedad. Existe otro tipo de diabetes, la
diabetes tipo 2, y si bien también hay un incremento del nivel de azucar en
sangre, las causas que la provocan, los sintomas, las caracteristicas, el
tratamiento y hasta la edad de las personas a las que afecta, difiere
notablemente de la diabetes tipo 1.

La Diabetes tipo 2 podria prevenirse con un estilo de vida saludable, se genera
en gran medida por los malos habitos alimentarios y la obesidad, y es en un
alto porcentaje hereditaria. Los medicamentos para tratarla son orales y en
caso que no funcionen, se debe aplicar insulina.

Puesto que la diabetes tipo 2 predomina en numeros absolutos, es facil olvidar
las particulares necesidades y la complejidad del tratamiento de la poblacion
que vive con diabetes tipo 1, en su mayoria nifios, nifas, adolescentes o
adultos jévenes, ya que se enfrentan a una amplia gama de desafios que
incluye, entre otros, el constante y permanente monitoreo y control glucémico
de la enfermedad, el manejo de la alimentacion, la insulina, la actividad fisica, y
el soporte emocional, ademas de la normalizacion escolar, la integracion social,
el acceso al mundo laboral

Sin duda un escenario muy diferente a la diabetes tipo 2 que en general
acontece en la edad madura de la vida.

Como si esto no fuera suficiente, cuando se habla de “diabetes” y se quiere
destacar su impacto econdémico, social, y el altisimo y creciente gasto en salud,
s6lo se pone el foco en la diabetes tipo 2, para destacar inmediatamente que
representa casi el 90% de todos los casos. El otro foco de atencion esta
centrado en la “Prevencidon” de la enfermedad, de ahi el protagonismo de la
diabetes tipo 2. Mientras tanto, la diabetes tipo 1 queda relegada a segundo
plano, ya que no sélo no se puede prevenir sino que solo representa un 10%
de la carga total de la diabetes en la poblacion.

Es también tanta la desinformacién que existe, que en todos los medios donde
aparece alguna publicacién, se refieren a la diabetes tipo 2, pero sin
diferenciarla de la diabetes tipo 1, por eso la mayoria de la sociedad tiene un
desconocimiento pleno y ni siquiera conoce que existe mas de un tipo de
diabetes.

La falta de claridad en la informacion, transforma a la diabetes tipo 1 en una
enfermedad temida pero que nadie comprende ni conoce.

El cuidado de la diabetes tipo 1 requiere el seguimiento y la supervision de
muchos procesos y resultados. Los registros de diabetes tipo 1 y los sistemas
de informacién sobre diabetes mejoran los resultados de la atencion, ya que
promueven el manejo del curso de la enfermedad, previenen complicaciones,
aseguran la calidad de atencidon y acceso, permiten estimar tendencias y
realizar investigaciones, reducen el gasto en salud y promueven el disefio de
politicas publicas. La diabetes tipo 1 ejerce presion sobre las personas y los
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sistemas de salud, pero la escasez de datos hace que esto sea dificil de
evaluar.

Estudios recientes muestran que la implementacion de historias clinicas
electronicas no es suficiente para mejorar la calidad de la atencién de la
diabetes, recomendandose ampliamente el uso de un Registro Nacional de
Diabetes, sin embargo Argentina no cuenta con un Registro Nacional de
Personas que viven con

Diabetes Tipo 1, por lo tanto, todos los datos son solo estimaciones que
dificultan e impiden la toma de decisiones, aun cuando la carga econdmica de
la diabetes en el sistema sanitario se esta convirtiendo en un gran desafio.

Es propdsito de este Registro Nacional, dejar de manejar ciegamente la
diabetes tipo 1 en Argentina, y entender las graves implicaciones y el costo de
las decisiones politicas que se toman sin contar con informacién oficial, ni
actualizada y solo estimando cifras y utilizando datos de otros paises que
muchas veces, tampoco cuentan con datos.

Internacionalmente se reconoce la relevancia de los registros de pacientes
como instrumentos clave para aumentar el conocimiento, poner en marcha una
adecuada Vvigilancia epidemiolégica y toma de decisiones politica
socio-sanitaria, mejorar la planificaciéon de los servicios de salud y atencién al
paciente, y desarrollar investigacién clinica. Donde existen registros bien
implementados, la probabilidad de mejorar los programas y planes de atencion
aumenta considerablemente. Ademas, la recopilacion longitudinal consistente
de datos de pacientes facilita la creacién de estandares de atenciéon y mejora
dramaticamente los resultados en salud y calidad de vida del paciente.

Existe una necesidad urgente de identificar formas de mejorar, medir y
comparar los resultados de la diabetes, e identificar las causas de la variacion y
los Registros, tienen el potencial de recopilar grandes conjuntos de datos
siendo un elemento basico de cualquier politica sélida de salud que permite
fortalecer el sistema.

Agradezco a CUI.D.AR haberme ayudado a comprender con mayor precision la
importancia de llevar adelante esta tarea.

Por todo lo expuesto, solicito a mis pares el acompafamiento y la aprobacion
del presente proyecto de ley.

ANTONELA GIAMPIERI

Fernando de Andreis
Emmanuel Bianchetti
Alicia Fregonese
Martin Ardohain
Martin Yeza
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