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PROYECTO DE RESOLUCION

La Honorable Camara de Diputados de la Provincia de Buenos Aires

RESUELVE

Declarar de Interés Legislativo la VI Conferencia Internacional
sbbre Enfermedades Raras y Drogas Huérfanas “ICORD 2010”7, a realizarse
los dias 18, 19 y 20 de marzo de 2010 en la Ciudad Auténoma de Buenbs
Aires, de cuya organizacion participa la Fundacién GEISER, primera
organizacion no gubernamental para las enfermedades raras en Latinoamérica

y el Caribe.

JAIME LINARES
Dipuiado
H. Camera &2 Dpenados de i Prov. Srenos Ares
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FUNDAMENTOé

La VI Conferencia Internacional s‘obre‘Enférmedades Raras y Drogas
Huérfanas “ICORD 2010”, sera convocada por primera vez ¢n el en el hemisferic sur de
acuerdo con los progresos que ha generado la globalv,acwn en el desarrolly de las
actividades relacionadas con la investigacién de las enferinedades raras y los piroductos
huérfanos.

. Se convoca a que participen en este foro tinico a los individuos y las
orgamzacxones de pacientes, a los investigadores academlcos a las industrias
farmacéuticas, médicas, biotecnologicas y a los responsables de las politicas de gob1erno

Los cursos especializados y las TCLHIOHCS abiertas con las ] personas
clave én este campo se desarrollaran durante los dids antériores — el 16 y .17 dé marzo.
También habré oportunidad de discutir y de aprender sobrc las iniciativas de Latmoamerlca

yel Caribe — ER2010LA — en enfermedades raras y productos huérfanos.

Debido a su naturaleza, las enfermedadéé‘ raras podran sér investigadas
y manejadas de una manera mejor dentro del coniexté internacional, y ésta es la
oportunidad de ensamblar la discusién sobre las ideas” y necesidades globales de la
comumdad de las enfermedades raras.

. El impacto econémico de introducir: riuevas terapias, y démo las
estrategias coopelatlvas pueden influenciar en el costo de estos tratamientos sera un asunto
especial, también lo serd la informacién y las necesidadés que aporten los pac1entes y sus
familids, asi como las situaciones particulares del mundo en desarrolio en términos del
manejo de las enfermedades que son raras en paises desarrollados, pero se descuidan en los
ambientes donde ocurren las enfermedades con més frecuencia.

La Fundaciéon GEISER (Grupo de Estudio, Investigacién y Soporte
para las Enfermedades Raras) la primera organizacién no gubernamental para dicho tipo de
enfermedades en Latinoamérica y El Caribe recibiré y énviara propuestas. '

Cabe destacar, que esta Camara de Diputados ya ha declarado de
interés actividades llevadas a cabo por dicha fundamon tal como por ejempld las “IV
Jornadas Nacionales de Enfermedades Raras y Drogas Huér fanas™ que se llevaran a cabo
en la Academia Nacional de Medicina los dias 11 y12 dé junio pasado (Expedlentes D-
895/09-10 y D-896/09-10). Asimismo, expreso su adhesién al acto que dicha entidad
organizara el 28 de febrero del afio en curso en cl Planetarlo de la Ciudad Autérioma de
Buenos Aires, en conmemoracién del Dia Mundial sobre éhfermedades raras tendiéntes a
impulsar una toma de conciencia por parte de la sociedad y de las autoridades de salud
sobre la problematica en cuestion. '

Por las razones cxpucstas, se solidita ‘el acompaiamiento de los
sefiores diputados para la aprobacién de la presente iniciativa,



