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PROYECTO DE LEY

EL SENADO Y LA CAMARA DE DIPUTADOS DE LA PROVINCIA DE BUENOS
AIRES SANCIONAN CON FUERZA DE

LEY

“DE PROTECCION Y PROMOCION DE DERECHOS PARA LAS PERSONAS CON
ACONDROPLASIA Y OTRAS DISPLASIAS ESQUELETICAS QUE CAUSAN
ENANISMO (ADEE).”

Articulo 1°.- Objeto. La presente ley tiene por objeto establecer el régimen legal de
proteccion, de atencion de salud, trabajo, educacion, rehabilitacion, seguridad social
y promocion de los derechos de las personas con Acondraplasia y otras Displasias
Esqueléticas que causan Enanismo (ADEE), para que alcancen su desarrollo e
inclusién social, educativa, laboral, econémica y cultural en el teritorio de la
Provincia de Buenos Aires, conforme lo previsto en la Constitucién Nacional y la
Constitucion Provincial.
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Articulo 2°.- Definicién. A los efectos de la presente ley se definen los siguientes
terminos:

a. Acondroplasia: enfermedad genética que altera la osificacion endocondral. Se
produce por un cambio en el receptor 3 del factor de crecimiento de
fibroblastos (FGFR3). Es la desplasia esquelética mas frecuente que causa
baja estatura desproporcionada o enanismo.

b. Displasias esqueléticas que causan enanismo: son un grupo heterogéneo de
condiciones que afectan principalmente la formacion y crecimiento de huesos
y cartilagos, causando una baja falla extrema en las personas que las
padecen.

c. AD.E.E.. se denomina con estas siglas a la Acondroplasia junto con el resto
de las Displasias Esqueléticas que causan Enanismo.

Articulo 3°- Derechos. Las personas con acondroplasia y otras displasias
esqueléticas que causan enanismo (ADEE), tendran derecho a:
a) Recibir un trato digno e igualitario en todos los &mbitos, garantizandose de
forma estricta en el sistema de salud provincial —publico, privado y de la
seguridad social— lo dispuesto por la Ley Nacional de Derechos del Paciente
N° 26.529 v la Ley Provincial N° 14,464 de adhesion; quedando prohibido
cualquier acto U omision que afecte su dignidad o la de su entorno, o que
genere marginacién, estigmatizacién, degradacion, humillacion o exclusion por
su condicion;
b) lgualdad de oportunidades;
¢) Acceso a los servicios de salud y educacién de calidad del Estado
provincial, adaptados a sus condiciones y posibilidades, teniendo en cuenta la
condicion psico-fisica de la persona y tratamientos que realice;
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d) Garantizar la implementacion de acciones afirmativas que fomenten la real
inclusion laboral, tanto en el ambito publico provincial y municipal como en el
privado;

e) Promover la participacion de las organizaciones de la sociedad civil, con
competencia en la materia, en las acciones previstas en la presente ley.

Articulo 4°.- Cobertura Asistencial. El Instituto de Obra Médico Asistencial (IOMA),
de conformidad con los fines del Decreto-Ley N° 6982/72 y sus modificatorias,
garantizara la cobertura integral, total y obligatoria de las prestaciones médicas,
farmacologicas, asistenciales y de rehabilitacion que requieran las personas con
acondroplasia y otras displasias esqueléticas que causan enanismo (ADEE).

Las obras sociales que acttien en el territorio provincial, las empresas de medicina
prepaga y toda otra entidad que brinde servicios médico-asislenciales en ia Provincia
de Buenos Aires, deberan adecuar sus prestaciones para asegurar idéntica cobertura
total e integral, en consenancia con la normativa nacional en materia de discapacidad
y enfermedades poco frecuentes.

Articulo 5°.- Autoridad de Aplicaciéon. Funciones. La Autoridad de Aplicacion sera
designada por el Poder Ejecutivo Provincial y tendré las siguientes funciones y
atribuciones:

a) Promover acuerdes con las autoridades de los ciento ftreinta y cinco (135)
municipios de la Provincia de Buenos Aires para garantizar la cobertura
integral, asistencia y descentralizacién de los servicios para las personas con
ADEE que no posean cobertura social;

b) Coordinar con la Direccion General de Cultura y Educacion de la Provincia de
Buenos Aires, las regiones educativas v las instituciones educativas de todos
los niveles, ya sean de gestién publica y/o privada, la creacion y ejecucion de
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programas pedagdgicos y de sensibilizacion sobre la ADEE, con el fin de
promover la convivencia armonica, evitar el acoso escolar (bullying) y
asegurar la permanencia e inclusion de los alumnos en entornos escolares
seguros;

¢) Arbitrar las medidas, acciones y actividades destinadas a organizar jornadas
educativas, eventos y programas de insercion laboral y social, coordinando de
farma directa con la Direccién General de Cultura y Educacion, el Ministerio de
Salud, el Ministerio de Desarrollo de la Comunidad, el Ministerio de Trabajo, el
Instituto Cultural, v todo otro organismo con competencia en la materia o que
en el futuro los reemplacen;

d) Promover las investigaciones cientificas, wmedicas vy académicas
interdisciplinarias en materia de acondroplasia y otras displasias esqueléticas
que causan enanismo (ADEE) en las universidades e institutos cientificos
radicados en {a Provincia de Buenos Aires;

e) Dictar directrices y protocolos destinados a simplificar, agilizar y adecuar los
procesos de emisién y renovacion del Certificado Unico de Discapacidad
(CUD) ante las juntas médicas territoriales, atendiendo a la naturaleza
genética, cronica e irreversible de la condicion.

Articulo 6°.- Dia Provincial. Instituir el "Dia Provincial de Concientizacion para la
Promocién de los Derechos de las Personas con Acondroplasia y otras
Displasias Esqueléticas que causan Enanismo (ADEE)”, que se conmemorara el
25 de octubre de cada afio, con el objetiva de concientizar y sensibilizar a la
sociedad bonaerense, dar visibilidad a la condicion y promover la igualdad.
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Articulo 7°.- Inclusién laboral. Ser persona con Acondroplasia y otras Displasias
Esqueléticas que causan Enanismo (ADEE) no sera causal de impedimento para el
ingreso laboral en la administracién publica provincial, municipal o en el ambito
privado. El desconocimiento de este derecho sera considerado acto discriminatorio
en los términos de la legislacion vigente.

Articulo 8°.- Reglamentacion, La presente ley sera reglamentada dentro de los

noventa (90) dias de su publicacion, na pudiendo introducir la autoridad de aplicacion
criterios y modalidades de cobertura que restrinjan los derechos reconocidos por esta

ley.

Articulo 9° .- Invitacién. Invitese a los municipios a adherir a las disposiciones de la
presente ley.

Articulo 10° .- Comuniquese al Pader Ejecutivo

//

]

Y
¢ ) e

PRISCILA MINNAARD

DiP. MAJALEJANDRALORDEI VALENTI s,‘*.;:w\!rm Mo 3‘ utatit ]F:Z?;”é;lgg As.
m 5] et A UMd '
] orita de B . Hen l-’rn"-.']?i‘w?w i‘lf:mm#:ﬁhm -
UL CA2H Untdn Clvies Radical e

H.G/ Db tados Pcia. do Bs. As. o

£



CXPTE - L0V [26-27

Provincia de %zmw«; A ies , 2026 o]
Afio de la Memaoria por la Verdad v la Justicia
Honoralbls (gféfmmw de @aym/a(/of} 56 Afios - Nunca Mds
FUNDAMENTOS

El presente proyecto de ley tiene por objeto establecer un marco regulatorio integral
en el ambito de Ja Provincia de Buenos Aires para la proteccién, atencion de la salud,
inclusién laboral, educativa, social y cultural de las personas con Acondroplasia y

otras Displasias Esqueléticas que causan Enanismo (ADEE).

La Acondroplasia es una condicion genética que afecta el crecimiento Oseo,
caracterizada por una taila baja despropecrcionada. Junto con ofras variantes de
displasias esqueléticas, constituye una realidad médica y social que historicamente
ha sido invisibilizada o, peor aun, estigmatizada. Quienes viven con ADEE no solo
enfrentan barreras fisicas y arquitectdnicas en su dia a dia, sino también profundas
barreras culturales y de discriminacion que limitan su pleno desarroilo y el ejercicio

de sus derechos fundamentales.

Desde la perspectiva de los Derechos Humanos, este proyecto se encuadra
firmemente en la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD), de rango constitucionai en nuestro pais (Ley N° 27.044), la cual obliga a los
Estados a asegurar y promaover el pleno ejercicio de todos los derechaos humanos y
libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin discriminacion
alguna. En el plano local, la iniciativa se complementa y potencia con el espiritu de la
Ley Provincial N° 10.592 (Régimen Juridico Basico e Integral para las Personas con
Discapacidad), ampliando las garantias de equidad para este colectivo especifico
bajo los mandatos de igualdad de oportunidades establecidos en la Constitucion de

la Provincia de Buenos Aires.
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Para dimensionar la urgencia parlamentaria de esta norma, resulta imperativo
analizar los datos epidemiclégicos vigentes. De acuerdo con la Federacion Argentina
de Enfermedades Poco Frecuentes (FADEPOF) y el consenso médico global, la
acondroplasia —la forma méas comun de baja talla desproporcionada— presenta una
prevalencia estimada de 1 caso cada 25.000 nacidos vivos. Si ampliamos el espectro
hacia el conjunto heterogéneo de las displasias esqueléticas (ADEE), la prevalencia
regional en América del Sur asciende a 3,2 casos por cada 10.000 recién nacidos,

abarcando mas de 200 tipos de alteraciones genéticas del desarrollo 6seo.

Si bien la Republica Argentina no dispone de un censo oficial detallado, la Sociedad
Argentina de Pediatria (SAP) y especialistas del secter estiman que entre 1.500 vy
2.000 perscnas conviven con esta condicidn en el territorio nacional. Al reatizar una
proyeccion demografica ponderada, considerando que la Provincia de Buenos Aires
concentra aproximadamente el 38% de la poblacién del pafs, se estima que entre
600 y 800 bonaerenses padecen ADEE en nuestra jurisdiccion, con una alta
concentracion de casos pediatricos que reciben seguimiento multidisciplinario de alta
compiejidad en efectores de referencia como el Hospital de Pediatria Garrahan o el

Haspital de Nifios Sor Maria Ludovica de La Plata.

Estas cifras demuestran que no nos enconframos ante un universo poblacional
abstracto, sino ante un colectivo perfectamente identificable de familias bonaerenses
que demandan previsibilidad. Garantizar un marco normativo para este numero de
ciudadanos es un objetivo absolutamente viable y sustentable para el sistema de
salud provincial, pero de un impacto humano incalculable para quienes hoy

dependen de un amparo judicial para acceder a su tratamiento.
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El nGcleo sanitario de esta iniciativa radica en la necesidad de consagrar una
cobertura prestacional que sea automatica, especifica y previsible. Si bien el Instituto
de Obra Médico Asistencial (IOMA) y otros efectores provinciales otorgan
actualmente coberturas genéricas asociadas a la discapacidad o tratamientos
crénicos, la falta de una norma clara y exclusiva para ADEE expone a los afiliados a
un constante laberinto burocratico. El acceso a interconsultas con los escasos
centros pediatricos de alta complejidad, la provision de prétesis especificas o la
autorizacion de medicamentos de ultima generacion esenciales para detener el
avance de las complicaciones de la patologia —como fa Vosoritida— suelen quedar
supeditados a prolongadas auditorias o derivar de manera recurrente en la
presentacién de recursos de amparo judiciales. Consagrar la obligatoriedad de una
cobertura integral en esta ley busca precisamente dotar de seguridad juridica a las

familias y optimizar las respuestas del sistema de salud.

Asimismo, el proyecto introduce la necesidad de descentralizar la atencién mediante
ia articulacién con los 135 municipios bonaerenses. La Provincia de Buenos Aires
presenta una enorme extension territorial; es imperativo que un ciudadano de los
municipios del interior disponga de canales de asistencia local eficientes gue eviten
el desarraigo familiar o los traslados cronicos hacia los grandes centros urbanos de
la provincia o a la Ciudad Auténoma de Buenos Aires para la realizacion de consultas

o seguimientos de rutina.

Por ofra parte, es menester que este marco regulatorio impulse una necesaria
adecuacion en los criterios de evaluacion de las Juntas Médicas Territoriales

encargadas de la emision del Certificado Unico de Discapacidad (CUD) en el ambito
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provincial. Al tratarse de condiciones de origen genético, cronicas e irreversibles,
someter a las personas con ADEE y a sus familias a procesos recurrentes de
renovacion del CUD por meros criterios administrativos no solo resulta inconducente,
sino que configura una forma de revictimizacién burocratica. Esta ley promueve que
la reglamentacién asuma una perspectiva de simplificacion administrativa,
garantizando que el acceso a los derechos aquf consagrados no se vea
obstaculizado por barreras procedimentales que desconozcan la naturaleza

permanente de la patologia.

En el ambito educativo y social, se promueve la intervencion de la Direccion General
de Cultura y Educacién para erradicar el acoso escolar (bullying), del cual este
colectivo es victima frecuente debido a estereotipos y prejuicios arraigados. Del
mismo modo, en el plano iaboral, se ratifica que la condicion de ADEE no puede ser
un impedimento para el acceso al empleo, tipificando su exclusion como un acto

discriminatorio.

Por Ultimo, el establecimiento del 25 de octubre como el “Dia Provincial de
Concientizacién para la Promocién de los Derechos de flas Personas con
Acondroplasia y otras Displasias Esqueléticas que causan Enanismo (ADEE)" —en
consonancia con el dia mundial de la condicién—— busca dotar al Estado provincial y
a la sociedad civit de una fecha fija para visibilizar, educar y sensibilizar sobre la

tematica.




T VAN A

Povincia do Buonos Sires [ 2026 .'
Afio de la Memoria por la Verdad y la Justicia
Y 715
@%azm@ﬂe igc’mmﬂ@ de @J/&M{d{/od 50 Affos - Nunca Mds

Garantizar la equidad, promover la autonomia y asegurar la dignidad de las personas
con ADEE es una deuda pendiente de la democracia y una obligacion de este cuerpo

legistativo.

Por las razones expuestas, solicito a mis pares el acompafiamiento en la aprobacion

del presente proyecto de ley.
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