
 

 

 

 

  

 

 

 

LA HONORABLE LEGISLATURA  DE TUCUMAN 

        SANCIONA CON FUERZA DE LEY 

 

ART. 1: Crease la Comisión Provincial de Atrofia Muscular Espinal en el ámbito del 

Ministerio de Salud de la Provincia. 

ART 2: El Ministerio de Salud de la Provincia será el Órgano de aplicación de la 

presente Ley; el mismo podrá concretar convenios de trabajo y cooperación con otros 

ministerios de la Provincia.- 

ART. 3: Serán funciones de la Comisión de Atrofia Muscular Espinal las siguientes: 

A- Llevar las estadísticas provinciales sobre los casos diagnosticados con  A.M.E. 

B- Llevar a cabo investigaciones científicas de interés para mejorar la calidad de 

vida y tratamiento de las personas con A.M.E. 

C- Velar por una correcta atención y tratamiento sanitario/hospitalario y 

ambulatorio de los pacientes con A.M.E. 

D- Organizar jornadas de capacitación en A.M.E. para profesionales médicos y/o 

especialidades afines.- 

E- Organizar jornadas de concientización y sensibilización social sobre la A.M.E.- 

ART. 4: La comisión estará conformada por 3 integrantes los cuales serán 

dependientes al Ministerio de Salud. 

ART 5: Institúyase el 12 de agosto de cada año como día de la Sensibilizacion y 

Concientizacion sobre la Atrofia Muscular Espinal. 

ART. 6: El Poder Ejecutivo deberá adecuar las partidas presupuestarias a fines de la 

correcta implementación de la presente ley.- 

ART. 7 De forma.- 

 

 



 

 

 

 

  

 

 

 

                  FUNDAMENTOS 

 

La Atrofia Muscular Espinal (A.M.E.) es una enfermedad genética neuronal, 

caracterizada por la pérdida de músculo esquelético causada por la progresiva 

degeneración de las células del asta anterior de la médula espinal. 

 

Esta enfermedad causa debilidad y atrofia de los músculos voluntarios encargados de 

funciones tales como gatear, caminar, control del cuello y deglución. La debilidad 

ocurre más a menudo en las piernas que en los brazos. En consecuencia, el afectado no 

puede caminar, en muchos casos ni siquiera sentarse y, de acuerdo a la tipología, 

acarrea serios problemas respiratorios. Como característica también se observa que los 

pacientes con SMA son muy sociables e inteligentes. 

Como estadísticas relevantes tenemos las siguientes: 

 Uno de cada 6000 bebés nace con AME. 

  Una de cada 40 personas es portadora de los genes defectuosos. 

  El 50% de los niños afectados muere antes de llegar a los 2 años. 

  No distingue raza ni sexo, etnia ni religión, es una enfermedad HUMANA. 

Según estudios realizados en Estados Unidos e información aportada por la Fundación 

Families of SMA, esta enfermedad es la principal causa de mortalidad infantil en niños 

menores de 2 años. 

A fines cumplir con los deberes a cargo del estado, y en consonancia con la resolución 

Nº 1453/2019 de la Secretaria de Gobierno de Salud de la Nación, publicada en fecha 

12/08/2019 en B.O.  es que proponemos la creación de la Comisión especifica dentro 



 

 

 

 

  

 

de la orbita del Poder Ejecutivo para el relevamiento de políticas referentes a la  

A.M.E.  

De esta manera se lleva a cabo un control estatal efectivo, estadístico y certero sobre 

los casos de A.M.E en la Provincia y se garantiza la participacion del estado en la bús-

queda de respuestas para una enfermedad de las consideradas poco frecuentes.- 

Por lo antes expuesto, solicito a mis pares, den acompañamiento al presente proyecto.-  

 

 

 


