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INTRODUCCION

En 1997, la Ley 24.901, reglamentada por el Decreto 1193/98, determind la
obligatoriedad de brindar cobertura por parte del Estado y las obras sociales a las
personas con discapacidad. Con posterioridad, las empresas de medicina prepaga
debieron también cubrir a este grupo de gente, hasta entonces huérfana de toda
cobertura.

El objetivo de este trabajo es explicar qué es la discapacidad, definir los tipos de
discapacidad, precisar qué tramites debe realizarse para poder obtener el Certificado
Unico de Discapacidad (CUD), y los beneficios a los que accede quien lo gestiona. Por
otra parte, el trabajo describe cuales son las dificultades con las que deben lidiar las
personas discapacitadas y sus familiares, y en el caso puntual de la Enfermedad de
Pompe, conocer a cerca las caracteristicas de esta patologia de muy baja incidencia —
motivo por el que pocas personas la conocen- que carece de un tratamiento definitivo.

El principal problema de los pacientes con Pompe es el acceso a la internacion
domiciliaria, con todo lo que ella supone: personal especializado que pueda controlar a
un paciente, por lo general, complejo y colaborar con su familia. Se trata de personas
que suelen tener requerimientos de asistencia respiratoria mecanica (ARM), muchas
veces traqueostomizados, que se alimentan por gastrostomia, como es el caso del
paciente gue se presenta en este trabajo, cuyos gastos de tratamiento e internacion son
solventados en conjunto por su prepaga y su obra social.

Si bien la persona discapacitada, de acuerdo a lo dispuesto por la Ley N°24.901, tiene
derecho a una cobertura integral, no siempre se le ofrece lo que necesita ni en el
momento que lo requiere.

Todavia son muchas las trabas, los tramites y el tiempo de espera para poder conseguir
elementos como, por ejemplo, sillas especiales ortopédicas, valvas para evitar
deformidades en miembros, o camas ortopédicas. Ni hablar de equipamiento mas
complejo como un respirador que cuente con bateria interna y externa, un saturometro o
un aspirador eléctrico, que le permita al paciente y a su familia tener la tranquilidad, en
caso de un corte de luz, de saber que cuentan con una determinada cantidad de horas de
funcionamiento del equipo. Incluso el trdmite para gestionar un grupo electrégeno es

también muy burocratico.



Parrafo aparte merece la medicacion que reciben los pacientes con esta enfermedad, la
enzima alfa-glucosidasa &cida, cuyo valor oscila los US$ 10 mil por infusién sélo en el
caso de pacientes pediatricos.

Es importante conocer la importancia de las leyes y reglamentaciones vigentes referidas
a la discapacidad. Solo un acabado conocimiento de ellas nos puede permitir agilizar
tramites, evitar problemas judiciales, obtener el recupero de las prestaciones y optimizar

los recursos, tanto humanos como econdémicos.



DISCAPACIDAD

Las clasificaciones de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se basan en el

principio de que la discapacidad es un rango de aplicacion universal de los seres
humanos y no un identificador unico de un grupo social. El principio de universalismo
implica que los seres humanos tienen de hecho o en potencia alguna limitacion en su

funcionamiento corporal, personal o social asociado a una condicion de salud.

DEFINICION: se considera discapacitada a toda persona que
padezca una alteracion funcional permanente o prolongada,
fisica o mental, que en relacion a su edad y medio social
implique desventajas considerables para su integracion familiar,

social, educacional o laboral. (Ley 22431/81, Sistema de Proteccion integral

de Discapacitados)
La OMS cuenta entre sus grupos de trabajo con uno dedicado a la clasificacion,
evaluacion, encuestas y terminologia aplicables al campo de la salud. Dicho grupo tuvo
a su cargo la revision de la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades
y Minusvalias (CIDDM) que el organismo public6 en 1980.
La OMS propone un esquema en el que:
e Enfermedad: es una situacion intrinseca que abarca cualquier tipo de afeccion,
trastorno o accidente.
e Deficiencia: es la exteriorizacion directa de las consecuencias de la enfermedad
y se manifiesta tanto en los 6rganos como en sus funciones.

e Discapacidad: es la objetivacion de la deficiencia en el sujeto y con una

repercusion directa en su capacidad de realizar actividades.
e Minusvalia: es la socializacion de la problemaética causadas en un sujeto por las

consecuencias de una enfermedad.

Clasificacion de Discapacidad

Para la legislacion argentina y la cobertura de discapacidad se reconocen 4 tipos:
e MENTAL
e MOTORA
e SENSORIAL
e VISCERAL



Discapacidad neuromotora: abarca los problemas de coordinacion o manipulacion que

dificultan o impiden la utilizacion de los objetos. Puede ir desde la carencia de algun
miembro, hasta problemas nerviosos que afectan la funcionalidad de los mismos.

Discapacidad sensorial auditiva: consiste en el déficit mas o menos grave de captar

sonidos. Aparece frecuentemente asociada a problemas con el habla. Puede manifestarse
como sordera -cuando la pérdida de la audicion no puede ser rehabilitada- o como
hipoacusia -cuando la pérdida de la audicion es menor y puede ser rehabilitada por
medio de la amplificacion del sonido-.

Discapacidad sensorial visual: es la alteracion permanente o transitoria en el sentido

de la vision. Puede presentarse como una ceguera, cuando hay una pérdida total de la
capacidad de ver, o como una disminucion visual cuando existe, por ejemplo, una
dificultad para percibir colores o cuando hay una disminucion del campo visual o
intolerancia a la luz, entre otras.

Discapacidad visceral: consiste en el dafio y limitacién de la funcién de uno o més

Organos internos. En esta categoria se encuadran aquellas personas que  estan

imposibilitadas a desarrollar sus actividades con total normalidad.

Tipos de discapacidad y sus porcentajes
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Leqislacion v Discapacidad

El Ministerio de Salud tiene a su cargo la emisién de la certificacion que acredita que la

persona tiene una discapacidad, ademas de especificar su naturaleza y grado, asi como



las posibilidades de rehabilitacion. También el organismo estatal debera determinar qué

tipo de actividad profesional podré realizar la persona. El certificado que otorga se

denomina Certificado Unico de Discapacidad (CUD) y acredita esa condicion en todo el

pais.

La Ley 24901 establece en su articulo 2°, para el caso de las personas con obra social,

que éstas tendran a su cargo -con caracter obligatorio- la cobertura total de las

prestaciones basicas que necesiten las personas con discapacidad asociadas a ellas.

En cambio, para aquellas personas con discapacidad que no tengan cobertura, la citada

norma dispone que el Estado prestara los siguientes servicios:

Las personas con discapacidad que no cuenten con cobertura de obra social,
tendran el derecho a la totalidad de las prestaciones basicas comprendidas en la
presente norma en el articulo 4°.

En el articulo 13° menciona que los beneficiarios imposibilitados tienen derecho
a solicitar transporte especial.

Cobertura econdmica, de acuerdo a lo expresado en el articulo 33°, se otorgara
ayuda econdmica a una persona con discapacidad.

En el articulo 34° menciona que las Obras Sociales deberan brindar la cobertura
necesaria para asegurar la atencion especializada domiciliaria que el paciente
requiere.

En el articulo 35°, apoyo para acceder a la adquisicion de elementos de
rehabilitacion u otros.

Ademas la persona discapacitada tendra garantizada la asistencia psiquiatrica
ambulatoria y en internaciones transitorias para cuadros agudos. También se
cubriran el costo total de tratamientos prolongados psicofarmacoldgicos u otros,
de acuerdo a lo expresado en el articulo 37°.

Por otra parte, en el caso que la persona con discapacidad requiera productos
dietoterapeuticos no fabricados en el pais, se les reconocera el costo total de los
mismos.

En el articulo 39° menciona la obligatoriedad de los siguientes servicios:
atencion por especialistas que no pertenezcan al grupo de profesionales,
realizacion de estudios diagndsticos o de control.

Asesoramiento, orientacion y diagndstico en los miembros del grupo familiar

cuando se trate de enfermedades de caracter genético-hereditarias.



e Asistencia domiciliaria a fin de favorecer su vida y de la familia, evitar su

institucionalizacion y acortar tiempos de internacion. Ley 26480.

Certificado de Discapacidad

Permite acceder a un sistema de proteccion integral de las personas discapacitadas,
tendiente a asegurarles atencion médica, educacion y seguridad social y concederles las
franquicias y estimulos para neutralizar las desventajas y posibilitarles su integracion en
la comunidad. Los residentes en la Ciudad de Buenos Aires, desde 2008 pueden
tramitarlo en seis hospitales publicos.

Puede consultar en el Ministerio de Salud portefio: 0800-333-7258, o0 en la
Superintendencia de Servicios de Salud.

Certificado Unico de Discapacidad (CUD)

El CUD es el certificado otorgado por el Ministerio de Salud que acredita que una
persona tiene algun tipo de discapacidad. Sélo algunos centros estan autorizados a
realizarlo, dependiendo del tipo de discapacidad.

Las personas interesadas deben solicitar turno y concurrir con DNI original, resumen de
historia clinica de no méas de seis meses de antigiiedad. Si es para renovacion, deberan
llevar el certificado original vencido.

La validez de duracion del CUD es determinado por una junta evaluadora.

Con éste certificado la persona puede acceder a transporte, rehabilitacion, trabajo,

vivienda, pensiones, cobertura social e insumos.

Certificado Unico de discapacidad y asignaciones familiares

e Asignacion por hijo con discapacidad (Art. 8 Ley N°24.714)
e Asignacion por ayuda escolar Anual del hijo con discapacidad (Art.10 Ley N°
24.714)
e Asignacion Universal por hijo para Proteccion Social-Hijo con discapacidad (
Art.14bis Ley N°24.714 / Decreto N°1602/09)
e Asignacion Universal por conyuge con discapacidad (Ley N°24.714)
La Administracion Nacional de Seguridad Social (Anses) resolvié que s6lo podra

acreditarse la discapacidad a los efectos de percibir dichas Asignaciones Familiares,



mediante la presentacion del Certificado Unico de Discapacidad expedido en el marco
de la Ley N° 22.431 y Ley 24.901.

Cobertura de la ex Administracion de Programas Especiales (APE)

e Resolucion 400/99 establece los requisitos para los recuperos por Discapacidad
ante la APE por parte de la Obra Social. Asi como las modalidades de
prestaciones admitidas.

e Resolucion 428/99: Nomenclador de Prestaciones Bésicas para Personas con
Discapacidad: describe caracteristicas de las prestaciones cubiertas y actualiza
los aranceles de los Prestadores en forma periddica.

e Toda la tramitacion es materia exclusiva de la Obra Social, no pudiendo los

particulares realizar las gestiones.

Programa Médico Obligatorio (PMQO)

Por decision de la Corte Suprema de Justicia de la Nacién, las empresas de Medicina

Prepaga deben cubrir, como minimo, el PMO (Programa Meédico Obligatorio)
semejante a las obras sociales en caso de rehabilitacion y mejora de calidad de vida de

personas con discapacidad.

CONADIS

La Comision Nacional Asesora para la Integracion de Personas Discapacitadas esta
integrada por un Presidente, un Directorio conformado por tres directores y un
Secretario General, especializados en las diversas areas conexas a la situacion de
discapacidad (prevencion, rehabilitacidn, asistencia de mantenimiento y equiparacion de
oportunidades) y que proveen la informacion técnica que alimenta la toma de
decisiones.

Se encarga de coordinar, normatizar, asesorar, promover y difundir con caracter
nacional, todas aquellas acciones que contribuyan directa o indirectamente a la
integracion de las personas con discapacidad, sin distincion de edad, sexo, raza, religion
o nivel socio-economico, asegurando una equitativa distribucién y acceso a los

beneficios que se instituyan
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ENFERMEDAD DE POMPE

La enfermedad de Pompe, como todas las patologias denominadas “huérfanas”, afecta a
una escasa cantidad de personas. Su baja prevalencia se estima que la padece uno de

cada 40 mil individuos.

Enfermedades Raras: definicidon

Las enfermedades raras, también conocidas como enfermedades poco comunes,
minoritarias 0 poco frecuentes, son un conjunto de patologias que, con peligro de
muerte o de invalidez cronica, tienen una baja incidencia en la comunidad.

Su prevalencia es de menos de 5 casos por cada 10 mil habitantes, segin la definicion
de la Unién Europea (UE).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima que hoy existen entre 5 mil y 8 mil
enfermedades raras diferentes, que afectan a entre el 6 y el 8 por ciento de la poblacién
en total. Un 80 por ciento de estas afecciones tiene un origen genético identificado que

equivale a un 3 6 4 por ciento de los nacimientos.

Caracteristicas comunes

Estas patologias tienen otras similitudes, ademas de su ya antes expresada baja
ocurrencia:

¢ Presentan muchas dificultades diagndsticas y de seguimiento.

Tienen un origen desconocido en la mayoria de los casos.

Con llevan multiples problemas sociales.

Existen pocos datos epidemioldgicos.

Plantean dificultades en la investigacion debido a los pocos casos.

Enfermedad de Pompe: definicion

La enfermedad de Pompe es una patologia metabdlica, de tipo genético, en la cual por la
ausencia de una enzima -Alfa-Glucosidasa Acida (GAA)-, se produce acumulacion
creciente de glucogeno en los lisosomas. Esta aglomeracion deteriora en general todo el
tejido muscular, y particularmente, el de la respiracion en el caso de los adultos, y el
musculo cardiaco en el caso de los nifios.

La afeccion es también conocida como:

11



e Miopatia por deficiencia de maltasa acida.
o Deficiencia de 1,4-Alfa-Glucosidasa.

e Glucogenosis de Tipo II.

Causas

Las personas que nacen con la enfermedad heredan la deficiencia de una enzima
conocida como Alfa-Glucosidasa Acida (GAA). En un ser humano sano, con actividad
normal de GAA, esta enzima ayuda a la descomposicion de glucégeno.

En nuestro cuerpo se producen a cada momento miles de reacciones quimicas
diferentes. Por lo general, el azlcar de los hidratos de carbono que consumimos es
fragmentado para producir la energia que necesitamos para la contraccion muscular, y
una parte de él se utiliza para fabricar glucégeno en calidad de reserva de energia. Para
realizar ese proceso se requiere un catalizador, es decir, una sustancia que haga posible
que el azlcar se convierta en otra cosa y se pueda utilizar. Las enzimas son quienes
cumplen ese papel, son los motores que ponen en marcha dichas reacciones. En la
enfermedad de Pompe la actividad de GAA es muy baja o inexistente, y el glucégeno
lisosomico no es degradado eficientemente acumulandose de manera excesiva en el

lisosoma. Ese acumulo dafia el tejido muscular de distintas partes del organismo.

Incidencia

La de Pompe es una enfermedad hereditaria “autosomica recesiva”. La afeccion se
hereda por medio de los genes que son los que codifican las instrucciones para todas las
funciones en nuestro cuerpo. La persona con esta patologia tiene un defecto en sus
genes que no permite al organismo producir la enzima Alfa-Glucosidasa Acida (GAA).
Cada persona tiene dos copias del gen que codifica la GAA, una proveniente de la
madre y otra del padre. Por su condicidn autosémica recesiva, la afeccion requiere para
manifestarse que las dos copias heredadas por la persona estén mutadas. Los individuos
con solo una copia dafiada del gen se conocen como portadores y no exhiben, por lo
general, los sintomas de la patologia.

Pero que ambos padres sean portadores no significa que cada hijo heredara
automaticamente la enfermedad. Esto se debe a que cada padre portador tiene un gen
normal y uno mutante. Como resultado de esta "loteria genética”, hay cuatro

posibilidades cuando dos seres humanos con el gen anormal conciben un hijo. La
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chance de los progenitores de tener un hijo enfermo es entonces del orden del 25 por

ciento.

En realidad, las estimaciones de la probabilidad general (es decir, sin saber si se es 0 no
“portador” del gen), de heredar la enfermedad de Pompe oscila entre uno sobre 40 mil —
para la variante temprana- y uno sobre 150 mil —para el inicio tardio-. Por consiguiente,
la de Pompe pertenece al grupo de las enfermedades muy raras. No se le conoce, por

otra parte, preferencia étnica ni de sexo.

Madre no
afectada

Padre no
afectado

Father Mother

Hijo no Hijos no afectados 1 Hijo afectado
afectado 2end lend
len4

Fuente: Guia Médica para el Tratamiento de la Enfermedad de Pompe. Genzyme de Argentina S.A.
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Formas clinicas

La acumulacion progresiva de glucdgeno se produce practicamente en todas las células
del organismo, aunque las alteraciones funcionales son mas evidentes en el corazon,
musculo esquelético y sistema nervioso.

Existen tres formas clinicas, en funcién de la edad de comienzo y el prondstico:

a) Forma infantil: la aparicién de los primeros sintomas tiene lugar entre los

primeros meses y el segundo afio de vida. Las expectativas de sobrevida sin
tratamiento son s6lo de pocos meses, como méaximo hasta cumplir uno a dos afios
(muerte por insuficiencia cardiaca y/o respiratoria)

b) Forma juvenil: la presentacion de la sintomatologia sucede en el periodo

comprendido entre la primera infancia y la pubertad. La sobrevida llega hasta
aproximadamente el vigésimo afio de vida, pero también hasta edades superiores.

c) Forma del adulto: el advenimiento de los primeros sintomas suele darse entre los

veinte y los treinta afios aunque, en ocasiones, ocurren considerablemente mas

tarde. No hay informacion concluyente sobre las expectativas de sobrevida.

La problematica de las Enfermedades Raras

Para las personas afectadas por estas enfermedades, su baja incidencia supone
numerosas consecuencias adversas, tanto a nivel médico como social.

En el ambito médico estas patologias graves, que a menudo ponen en riesgo la vida de
los enfermos, son poco estudiadas. Por esa razon, el paciente soporta, desde el inicio de
los sintomas hasta la confirmacién del diagnostico, una espera que va de los cinco a los
30 aflos desde la aparicion de los primeros signos hasta el logro del diagndstico.

Los pacientes afectados por enfermedades huérfanas, asi como también su ndcleo
familiar, desarrollan por lo general un perfil mas activo que quienes padecen otras
patologias crénicas en cuanto al modo de afrontar su propia afeccion. De hecho, ellos
saben tanto de su dolencia, o de ciertos aspectos de la misma, como el propio
profesional.

Los examenes diagnoésticos iniciales de la Enfermedad de Pompe incluyen una
radiografia de torax para evidenciar el crecimiento del corazén, un electrocardiograma
(ECG) para constatar las alteraciones del ritmo cardiaco especificas de la patologia, y un

ecocardiograma para detectar alteraciones estructurales del corazon.
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A continuacion, un paso importante es una analisis de sangre que mide los niveles de
una enzima conocida como Creatina Kinasa (CK) que, al ocurrir una lesion muscular, es
liberada por el cuerpo en cantidades elevadas; y el electromiograma (EMG), prueba que
consiste en insertar pequefios electrodos en forma de aguja en determinados musculos
para registrar la actividad eléctrica que se genera en el tejido muscular, y que permite
saber si el paciente tiene alguna enfermedad a ese nivel, su localizacion y gravedad.

Las anomalias que pueden registrarse en todas estas evaluaciones diagndsticas son
comunes no solo en pacientes con Pompe, por ello no son concluyentes en cuanto a la
confirmacion del diagnostico, pero van despejando el camino hacia su obtencion. En
esta instancia son dos los examenes que se suelen realizar:

e EIl anadlisis de una muestra de tejido obtenida por biopsia muscular (los
médicos lo llaman fibroblastos de la piel cultivados), para medir la actividad
de la Alfa-Glucosidasa Acida (GAA). Esta modalidad, més usada en adultos,
es muy fiable pero requiere un procedimiento invasivo y los resultados se
obtienen después de un intervalo de cuatro a seis semanas.

e Una fuente sencilla y no invasiva que consiste en tomar gotas de sangre seca
en papel de filtro se desarroll6 en la dltima década. En la muestra se mide la
actividad de GAA utilizando la maltosa como un inhibidor. Esta tecnologia
de punta permite un diagnéstico rapido, necesario en casos de Pompe
Infantil.

El mayor avance en el tratamiento de la enfermedad de Pompe fue el desarrollo de
Terapia de reemplazo enzimatico, que consiste en realizar infusiones periddicas de alfa-
glucosidasa acida humana recombinante.

En el caso del paciente a quien realiz6 seguimiento en internacion domiciliaria desde el
afio y medio de vida, comenz6 a recibir la terapia de reemplazo enzimatico a los 5
meses de vida, en el marco de un programa de tratamiento compasivo.

El enfermo comenzé recibiendo dosis de 20 mg/kg cada 15 dias y se mantuvo en esos
niveles hasta cumplir los 5 afios de edad. A partir de ese momento, la dosis se duplico y
la frecuencia pasoé de quincenal a semanal.

De acuerdo a las estadisticas existentes, entre el 92 y el 95 por ciento de los nifios con
Enfermedad de Pompe fallecen antes del afio de vida.
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ANALISIS DE LOS COSTOS

El caso analizado es el de un paciente de seguimiento con Enfermedad de Pompe que
cuenta con un doble sistema de cobertura, ya que tiene prepaga y ademas obra social.

La obra social corre con los gastos de la Terapia de reemplazo enzimético cuyo valor
aproximado es de 50.000 pesos por dosis. Como el nifio la recibe semanal, el gasto
asciende a los $ 200 mil por mes, que en su mayor parte se reintegrado a través de la ex
APE.

El resto de los gastos son cubiertos por su prepaga: traslados, internacion domiciliaria,
médico de seguimiento, kinesiologia, rehabilitacion, fonoaudiologia y, por supuesto,
medicamentos de base. También la internacion institucional que, en los Ultimos cuatro
afios, ha requerido en igual cantidad de oportunidades.

En dos ocasiones, la internacion se debid a fallas en el equipo de respirador, en otra
oportunidad el paciente debi6 ser hospitalizado por una celulitis en la mano a causa de
la picadura de un insecto. Finalmente, la Gltima internacion fue por un cuadro de
gastroenteritis.

Las prestaciones de la prepaga totalizan 60.000 pesos mensuales, aproximadamente, que
se discriminan de la siguiente manera: internacion domiciliaria -$30.000- equipamiento
(oxigeno, saturémetro, aspirador, respirador) y personal (médico y de enfermeria) -
$30.000-.

Sus padres reciben la asignacion universal por hijo (AUH), pero no la pension por hijo
discapacitado, ya que las autoridades encargadas consideraron que no la necesitaban
luego de evaluacion de terreno por asistente social.

Para obtener el CUD, su madre realizé el trdmite en Ramsay. El certificado es valido
por tres afos.

El paciente recibe educacién primaria. Una maestra especial y una de masica concurren
a su casa.

Si bien es un nifio lGcido desde el punto de vista neurologico, s6lo puede comunicarse a
través de gestos minimos con los labios y con los ojos. Por su hipotonia y por la
traqueostomia que se le realiz6 para poder mantenerlo en respirador en forma
permanente, no le permiten comunicarse de otra forma, ni a través de la palabra ni con
las manos.

El paciente tiene hoy 8 afios y constituye, para su enfermedad, el caso de seguimiento
mas prolongado en el pais.
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La terapia de reemplazo demostrd su capacidad para revertir la patologia del musculo
cardiaco, disminuyendo la cardiomegalia, mejorando la funcion ventricular, y los
trastornos de conduccion. Por otra parte, retrasdé su ingreso a asistencia respiratoria
mecanica (ARM), la que se produjo recién a los 16 meses de vida.

En cambio, su eficacia sobre el musculo esquelético fue menor de la esperada y no se
pudo evitar la progresion de la debilidad muscular.

De todos modos, la terapia de reemplazo enzimético es actualmente la mejor y la Unica

alternativa posible para el tratamiento de los pacientes con Enfermedad de Pompe.
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CONCLUSION

Desde el punto de vista de la auditoria médica, los pacientes con discapacidad plantean

todo un desafio pues se debe conocer en detalle la legislacion vigente sobre el tema,
ademas de todo lo inherente al manejo global de estos pacientes.

Sélo de esa forma se pueden cubrir todas sus necesidades, sin descuidar el control que
todo prestador/financiador debe tener en estos casos en los que, por su complejidad,
interactian multiples grupos de personas (paciente, familiares, médicos, kinesiologos,
estimuladoras, asistente social, grupo de internacion domiciliaria, etc.).

Parrafo aparte para la actuacion del Estado, al cual le queda todavia un largo camino por
recorrer para compensar las deficiencias que tiene el sistema de salud tanto en materia
de prestaciones como en la gestion de tramites.

Tanto para los pacientes (en el caso de los adultos) como para sus familiares (en el caso
de los nifios), los tramites son agotadores tanto desde el punto de vista psicol6gico como

fisico, con toda la carga que en si representa tener una discapacidad.
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TABLAS - CUADROS - ILUSTRACIONES RELACIONADAS.

Leyes Nacionales de Discapacidad

DERECHO A

LIMITACIONES

NORMATIVA

Adquirir  un  automotor
nacional sin pagar IVA o
importado a valor FOB
(valor del automovil en su
pais de origen) sin pagar
impuestos.

El beneficiario no debe ganar mas de pesos
8.000 mensuales aproximadamente. Su grupo
familiar conviviente no debe ganar méas de
pesos 16.000 mensuales aproximadamente ni
poseer bienes por mas de pesos 309.000
aproximadamente. Se debe tener imposibilidad
o dificultad para viajar en transporte publico de
pasajeros. Tener el valor total en efectivo. El
automotor debe ser standard (el de menor valor
en su categoria).

Ley 19.279 art.
3inc.b)yc)

Poseer un simbolo
internacional de libre
transito y estacionamiento.

La persona con discapasidad o algin familiar
conviviente debe poseer autovil. Se debe tener
certificado de discapacidad expedido por el
Servicio Nacional de Rehabilitacién vy
Promocidn de la Persona con Discapacidad.

Ley 19.279 art.
12

Jubilarse con 20 afios de
servicio y 45 de edad los
trabajadores dependientes o
50 los autbnomos.

Tener la capacidad laborativa reducida en un
33% como minimo. Haber trabajado los Gltimos
10 aflos inmediatos a la solicitud de jubilacion
en estado de incapacidad laborativa. Estar
afiliado al Régimen Nacional de Prevision.

Ley 20.475

Jubilarse a los 45 afos de
edad y/o 20 de servicio.

Tener incapacidad visual (ceguera). Haber
adquirido la ceguera en un tiempo minimo de 5
afios antes de los 45 de edad o 20 de servicio o,
si ha ocurrido luego de dicho plazo, que se
prolongue por un espacio minimo de 2 afios
consecutivos.

Ley 20.888

Inscribirse a fin de obtener
la concesidn de un pequefio
comercio en alguna sede
administrativa.

Ley 24.308

Crear Talleres Protegidos
de Produccion con ayuda
econdmica estatal y
beneficios impositivos.

Presentacion de proyectos y solicitud en el
Ministerio de Trabajo cuyo plazo de tramitacion
no es inferior a 1 afio.

Ley 24.147

Reclamar la
accesibilidad al medio
fisico  (espacios libres
como parques y plazass,
bafios publicos, edificios de
uso publico como
universidades 0
ministerios, edificios de
viviendas estacinnes  de

plena

Ley 24.314
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transportes publicos, quita
de obstaculos en la via
publica como pozos o
carteles que impidan el
pazo, etc).

Solicitar la exencion del|Previamente se debe poseer Simbolo
pago de patentes de|Internacional de Libre  Trénsito vy

automotor. Estacionamiento (ver mas arriba en este

cuadro).
No ser discriminado. Ley 25.280
Cobertura integral (100%) Ley 23.661 art.
de los gastos de 28
medicamentos.
Libre eleccion de Ley 23.661 art.
prestadores. 25

SITIOS DE INTERES

Educacion Especial. Politica de Educacion Especial

Atencién de nifios y jovenes con necesidades educativas especiales con base en algln
tipo de discapacidad, desde primera infancia hasta la adultez.

Educacién Especial.

Informacion sobre diferentes tipos de discapacidades y temas relacionados. Se puede
encontrar una completa seleccion realizada por la Biblioteca Nacional de Maestros.

Unidad para Personas con Discapacidad y Grupos VVulnerables

Oficina de empleo y colocacion que promueve la insercion laboral para los buscadores
de empleo para personas con discapacidad y los empresarios interesados en emplearlos.
Desde el afio 2007 se trabaja en forma conjunta con las oficinas de empleo municipales

gue conforman la Red de Empleo.

Centro Nacional de Recreacion y Deporte

El Servicio Nacional de Rehabilitacion fomenta la practica del deporte y la recreacion
como actividad complementaria, como estrategia de desarrollo personal y su integracion

social.
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La Fundacion deporte para personas con discapacidad tiene como mision lograr que
todos los nifios y jovenes con capacidades diferentes encuentren en el deporte una
herramienta para lograr una mejor integracion en la sociedad, mejorar su calidad de vida

y ayudar a su desarrollo psicofisico.

ARTE: Fundacion de Artistas Discapacitados

Es una entidad sin fines de lucro, que funciona desde 1993, les brinda capacitacion para

que puedan desplegar sus capacidades.

Plan Nacional de Accesibilidad Urbana, Ediliciay Transporte

La accesibilidad al medio fisico es un derecho de todas las personas en igualdad de

condiciones y equiparacion de oportunidades.

ATEDIS: Programa de Apoyo Tecnoldgico para la Discapacidad

Su principal objetivo es facilitar a las personas con discapacidad el acceso y fomentar el

uso de los servicios y las tecnologias para mejorar su calidad de vida.

Recursos Digitales

Para diferentes tipos de discapacidad: auditiva, visual, motora, son puestos a su
disposicion por el Programa Universidad y Discapacidad de la Universidad de Buenos

Aires.
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DISCAPACIDAD VISUAL

DISTINTAS DISCAPACIDADES

DISCAPACIDAD FISICA

S
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GLOSARIO

Administracion Nacional de Medicamentos, Alimentos y Tecnologia Médica

(ANMAT): organismo que tiene a su cargo, en nuestro pais, los procesos de
autorizacion, registro, normatizacion, vigilancia y fiscalizacion de productos que se
utilizan en medicina, alimentacion y cosmética humana.

Alfa-Glucosidasa Acida: enzima, normalmente situada en el interior del lisosoma, que

tiene por tarea ayudar a metabolizar el glucogeno, un tipo de azlcar que se almacena en
las células musculares y que es liberado cuando el cuerpo necesita energia.
Aminodcido: acido organico que contiene los grupos carboxilo y amino, unidades a
partir de las cuales se construyen las proteinas. De los 20 aminoacidos que constituyen
las proteinas, algunos son sintetizados por el organismo humano y otros se deben
aportar en la dieta.

Auditoria General de la Nacién (AGN): organismo que asiste técnicamente al

Congreso Nacional en el control del estado de las cuentas del sector publico, y verifica
el cumplimiento legal y de gestion, por parte del Poder Ejecutivo Nacional. Hipdlito
Irigoyen 1236. Buenos Aires. Tel.: (5411) 4124-3700. Mail: informacion@agn.gov.ar.

Autondmico recesivo: trastorno en el que, en la transmisién de padres a hijos, deben

estar presentes dos copias de un gen anormal —los genes vienen de a pares- para que se
desarrolle la enfermedad o el rasgo. Las personas con sdlo un gen defectuoso en el par
se consideran portadoras.

Biologia molecular: disciplina cientifica que tiene como objetivo el estudio de la

estructura, funcion y composicion de las moléculas biol6gicamente importantes. El area
tiene particular relacion con la Genética y la Bioquimica.
Biopsia: Muestra de tejido tomada de un ser vivo, con fines diagndsticos.

Célula madre: célula con capacidad de autorrenovarse mediante divisiones mitéticas y,

por lo tanto, producir uno o mas tejidos maduros, funcionales y plenamente
diferenciados en funcion de su grado de multipotencialidad. La mayoria de los tejidos
de un individuo adulto poseen una poblacion especifica propia de células madre que
permiten su renovacion periédica o su regeneracion cuando se produce algun dafio.

Certificado de Discapacidad: es gratuito y se obtiene en el Instituto Nacional de
Rehabilitacion —Ramsay 2250, Buenos Aires, Tel.: (54-11) 4788-9670- donde se realiza

al interesado un examen médico. El paciente debe presentar todos sus estudios, tras el

cual se extiende la acreditacion. Ademas de la atenciébn médica gratuita, con ese
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documento se accede a una serie de beneficios como, por ejemplo, viajar sin cargo en
transporte de corta y larga distancia o acceder a una pension no contributiva.

Citologia: parte de la biologia que estudia la célula.

Congeénito: se llama asi a los rasgos que nace con el individuo y que no depende de
factores hereditarios, sino que es adquirido durante los periodos embrionario y fetal,
aunque en sentido amplio se aplica tanto a uno como a otro.

Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas (CONICET): creado el

5 de febrero de 1958, es un organismo autarquico dependiente de la Presidencia de la
Nacion que tiene por objeto promover la investigacion cientifica y tecnologica en el
pais. Su primer Presidente fue el Dr. Bernardo A. Houssay (Premio Nobel de Medicina
en 1947).

Creatina Kinasa (CK): también conocida como Creatina FosfoKinasa (CPK), es una

enzima presente en varios tipos de tejido muscular cuya funcion es la catalisis de la
Fosfocreatina (CP) para facilitar que en el musculo se libere la energia que éste requiere
para su contraccion. Como los niveles altos de CK son comunes no s6lo en pacientes
con la enfermedad de Pompe, de obtenerse un resultado positivo se debe procede a un
examen mas especifico.

Creatina: se emplea como suplemento dietético desde 1990 en algunos deportes de
intensidad con la intencion de ganar energia anaerdbica en los musculos asi como
tamafio (sin un incremento del volumen de agua en los mismos). En la enfermedad de
Pompe se usa para evitar la pérdida muscular.

Drogas huérfanas: son productos medicinales destinados al diagnéstico, prevencion o

tratamiento de enfermedades raras. Se las Ilama asi porque la industria farmacéutica
tiene poco interés —en condiciones normales de mercado- en su desarrollo por la baja
cantidad de pacientes que los que estan destinados.

Ecocardiograma: usa técnicas estandares de ultrasonido para producir imagenes en

rebanadas de dos o tres dimensiones del corazon proporcionando informacion
provechosa sobre el tamafio y la forma del corazédn, su capacidad de bombeo y la
localizacion y la extension de cualquier dafio a sus tejidos.

Electrocardiograma: grafico que mide la actividad eléctrica del corazon en forma de

cinta grafica continua. Tiene la ventaja de ser un procedimiento médico con resultados
disponibles inmediatamente, no invasivo y econdmico.

Electromiograma: examen que consiste en introducir pequefios electrodos, en forma de

aguja, en determinados musculos para registrar la actividad eléctrica que se genera en el
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tejido muscular. Permite saber si el paciente tiene alguna enfermedad a ese nivel, su
localizacion y gravedad.
Enfermedades de deposito lisosomal: grupo de més de 40 enfermedades genéticas, de

muy baja incidencia, que se caracterizan por la acumulacion de compuestos naturales en
pequenfias vesiculas de las células Ilamadas lisosomas.

Ensayo clinico: es la evaluacion experimental de un producto, sustancia, medicamento,

técnica diagnostica o terapéutica que, a través de su aplicacion a seres humanos,
pretende valorar su eficacia y seguridad.

Enzimas: son moléculas de proteina dentro de las células que facilitan reacciones
bioguimicas en el cuerpo. Casi todos los procesos en las células necesitan enzimas para
que ocurran en tasas significativas. A las reacciones mediadas por ellas se las denomina
reacciones enzimaticas.

Eurordis Care: encuesta realizada por la Organizacion Europea de Enfermedades

Raras (EURORDIS) con el objetivo de evaluar la experiencia de pacientes que padecen
patologias huérfanas en el viejo continente, respecto al acceso a los servicios sanitarios.

Food and Drug Administration (FDA): la Administracién de Alimentos y Farmacos

es la agencia del gobierno de los EE.UU. responsable de la regulacion -para humanos y
animales- de alimentos, suplementos alimenticios, medicamentos y aparatos médicos.

Gastrostomia: es la colocacion de una sonda de alimentacion a través de la piel y la

pared estomacal, directamente dentro del estbmago. Frecuente en situaciones en las que
se requiere alimentacién enteral prolongada.

Gen: secuencia de ADN que constituye la unidad funcional para la transmision de los
caracteres hereditarios.

Genoma: se llama asi al conjunto de cromosomas que constituyen la dotacidn genética
de un organismo. El proyecto Genoma, terminado en febrero de 2001, puso de
manifiesto la existencia en el hombre de unos 30 mil genes, lo que supone un 5 por
ciento de todo el ADN existente en los cromosomas humanos.

Glucogeno: molécula compleja formada por unidades de azucares en los lisosomas. Es
la forma que tiene el cuerpo de acumular energia, podria decirse que se trata de la
gasolina de nuestro organismo. Abunda en el higado y en el masculo.

Glucogenosis: denominacién que se da al conjunto de enfermedades metabdlicas
caracterizadas por trastornos en el metabolismo del glucégeno.

Hipotonia: tono muscular inferior al normal.
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International Conferences for Rare Diseases and Orphan Drugs (ICCORD):

sociedad internacional, con sede en Bruselas, dedicada a la organizacion de
conferencias para promover el diagndstico y tratamiento de las enfermedades raras y la
investigacion de las drogas huérfanas.

Lisosomas: organulos relativamente grandes que contienen enzimas hidroliticas y
proteoliticas que sirven para digerir los materiales de origen externo o interno que
Ilegan a ellos. En otras palabras, se encargan de la digestion celular. Su trabajo permite,
por ejemplo, que las células hepaticas se reconstituyan por completo una vez cada dos
semanas.

Maltosa: disacéarido —de dos- que se constituye de moléculas de glucosa.
Miocardiopatia Hipertrofica: enfermedad cardiaca primaria, de origen genético, que

es la causa mas frecuente de muerte stbita en menores de 30 afios. A menudo no hay
sintomas y la enfermedad se detecta solo por ecocardiografia

Miopatia: desorden muscular de variada etiologia que ocasiona una debilidad muscular
gradual con la correspondiente distrofia. Las méas conocidas son la distrofia muscular de
Duchenne y la de Becker.

Mutacidn: alteraciéon producida en la estructura o en el numero de los genes o de los
cromosomas de un organismo, que es transmisible por herencia. También se Ilama asi al
fenotipo producido por aquellas alteraciones.

Prevalencia: proporcion de personas que sufren una enfermedad con respecto al total
de la poblacién en estudio.

Servicio Nacional de Rehabilitacion: organismo dependiente del Ministerio de Salud

de la Nacion que tiene como objetivo propiciar la rehabilitacién e integracion de las
personas con discapacidad. Se encuentra ubicado en la calle Dragones 2201 (o también
Ramsay 2250) de la Ciudad de Buenos Aires.

Sintoma: es la referencia subjetiva que da un enfermo por la percepcion o cambio
causado por un estado patoldgico o enfermedad. El término sintoma se contrapone a
signo clinico, que es un dato objetivo.

Superintendencia de Servicios de Salud (SSS): creada por Decreto 1615/96 del Poder

Ejecutivo Nacional, tiene a su cargo la supervision, fiscalizacion y control de las Obras
Sociales y a otros Agentes del Sistema, con el objeto de asegurar el cumplimiento de las
prestaciones del Programa Médico Obligatorio (PMO).

Terapia por sustitucidon enzimatica (TSE): modalidad terapéutica que consiste en

suministrar una forma genéticamente modificada de la enzima deficiente, por via
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intravenosa, al paciente. A traves de la circulacidn sanguinea, la enzima viaja hasta los
musculos donde descompone la sustancia dafiina acumulada en las células.

Tragueostomia: procedimiento quirdrgico realizado para crear una abertura dentro de

la traquea a traves de una incision ejecutada en el cuello con la inserciéon de un tubo o

canula para facilitar el paso del aire a los pulmones.
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= Sitio de la Direccién General de Informacion y Archivo Legislativo del
Gobierno  de la  Ciudad  Auténoma de  Buenos  Aires.
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