RESOLUCION N° 1 6 4 T

Provincia e Santa Fe SANTA FE, 23 JUL 2021 ~

Defensoria del Pueblo

B - ]

VISTO:
La presentacion efectuada y que tramita por Expediente N°

01004-181737/20 del registro de la Defensoria del Pueblo de la provincia de Santa Fe; y ) o

CONSIDERANDO:

Que, la actuacién de referencia fue iniciada por la ciudadana
I - cuicn en su condicién de presidenta de la Asociacién )
Santafesina de Miastenia y delegada de la Asociacién “GESIER” -Gestion, Enlace. e
Investigacion en Enfermedades Raras- solicit6 la intervencién de la Defensoria del Pueblo a
los fines de agilizar el tramite de reglamentacién de la Ley Provincial N° 13.892 de
“Enfermedades Poco Frecuentes y Anomalfas Congénitas” sancionada por la Legislatura

L

santafesina en el mes de noviembre de 2019;

Que, en fecha 30/10/20 requiri6 al Gobernador de la Provincia
de Santa Fe que “promueva de modo urgente la reglamentacion de la Ley Provincial N -

13.892... " mediante nota que fuera agregada a los autos en copia (fs. 2);

-~

Que, por tal motivo, y en cumplimiento del protocolo de

" instruccion de las quejas, se remiti¢ al Subsecretario Legal y Técnico del Ministerio de Salud
de la provincia de Santa Fe —Dr. RENE A. ALZUGARAY- el Oficio N° 32357 de fecha
03/11/20 a través del cual se expuso la situacion denunciada y requiri6 informes respecto al

estado de tramite de la reglamentacion de la Ley 13.892 (f5. 4);

Que, mediante Oficio N° 32404 de fecha 12/01/21 se reiterd lo
solicitado (fs. 6); i

Que, en fecha 16/04/21 se recibi6 respuesta de parte del
Ministerio de Salud de la provincia de Santa Fe, bajo el Tramite 11607/2020, mediante el cual -
se detalld que segin lo informado por la Subsecretaria de Inclusion para Personas con

Discapacidad se conformé una “red de trabgjo” junto a asociaciones, grupos de familiares y

personas con discapacidad interesadas en la tematica de las enfermedades poco frecuentes y
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anomalias congénitas, en labores desde el mes de diciembre de 2020 (fs. 15y 29);

Que, notificada de ello a la presentante, la misma aclar6é que
“_.la red de la que se habla es un grupo de whatsapp que no constituye en si nada formal,_ni
tampoco se ha avanzado en la reglamentacion de la ley, sino que se ha limitado a ser un
medio de interaccion entre el Subsecretario u los pacientes, mds la ONG ASAMI, unica con

personeria juridica en Santa Fe Capital dedicada a las enfermedades raras... " 8 31¥%

Que, habiéndose verificado la falta de reglamentacion de la
mencionada norma y teniendo en cuenta la indole de los derechos involucrados en la tematica
descripta y las responsabilidades asumidas por el Estado Provincial en dicho cuerpo legal,
resulta necesario efectuar las recomendaciones pertinentes en el marco de lo establecido por la
Ley N° 10.396, en cumplimiento de las funciones de proteccion de los derechos e intereses de

—~

los individuos y de la comunidad que le fueran asignadas a la Defensoria del Pueblo;

POR ELLO:
EL DEFENSOR DEL PUEBLO
RESUELVE:
ARTICULO 1% Recomendar al Ministerio de Salud de la Provincia de Santa Fe que

inste la inmediata reglamentacién de la Ley 13.892 de “Cuidado
Integral de la Salud de las Personas con Enfermedades Poco Frecuentes (EPF)” que promueve
el acceso oportuno e igualitario a las prestaciones y servicios de salud y cuya sancién data del

mes de noviembre de 2019.

ARTICULO 2% Notificar la presente Resolucion al sefior Gobernador de la provincia
de Santa Fe -CPN OMAR A. PEROTTI -, a la sefiora Ministra de Salud
de la provincia de Santa Fe -DRA. SONIA F. MARTORANO- y a la interesada.

ARTICULO 3°: Registrese, comuniquese y archivese.- -
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