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PROYECTO DE DECLARACION

La Honorable Camara de Diputados de la Provincia de Buenos Aires

DECLARA

Que veria con agrado que el Poder Ejecutivo contemple en el
Presupuesto de Calculos y Recursos para el Ejercicio 2013, la inclusion de la partida que
resulte necesaria para la concreta y efectiva puesta en funcionamiento de la Unidad
Provincial de Registro, Informacion y Capacitacion de Enfermedades Raras (UPRICER),
cuya creacion fuera dispuesta por resolucion del Ministerio de Salud, de conformidad y en
cumplimiento de lo establecido en la Ley 14.239 que creara el Centro Provincial de

Referencia, Seguimiento y Divulgacion de Enfermedades Raras.

ente Bloque'FAP,
H. C. Diputados Prov. Bs. As,



!
gagmmﬁé?aﬁmwaaégzﬁmwﬁw
Drvincia de OBuencs e

FUNDAMENTOS

En su sesién del 28 de marzo del afio en curso, esta Camara aprobd
un Proyecto de Solicitud de Informes, de mi autoria, que tramitara por Expte. D- 364/12-
13, a través del cual se le requeria al Ministerio de Salud que informe sobre distintos
aspectos relacionados con la puesta en aplicaciéon de la Ley 14.239, sobre el
funcionamiento del Centro Provincial de Referencia, Seguimiento y Divulgacion de
Enfermedades Raras.

Desde la mencionada drbita ministerial, se respondié lo siguiente:

“...acorde con el espiritu de la ley motivo del presente pedido de
informes, el Ministerio de Salud ha definido la puesta en marcha por Resolucion
Ministerial y en el 4mbito de la competencia organico — funcional de la Direccién Provincial
de Medicina Preventiva dependiente de la Subsecretaria de Coordinacion y Atencién de la
Salud, una Unidad Provincial de Registro, informacion y Capacitacion en Enfermedades
Raras (UPRICER), que tendréd como objetivo la promocion, desarrollo y difusion de
conocimientos, estadisticas., procedimientos diagnosticos, experiencias innovadoras y
métodos de atencion a personas con Enfermedades Raras, sobre la base de la estrategia
de Atencién Primaria de la Salud. _

, Que asimismo y como parte de la descentralizacién de actividades que

este Ministerio propone y lleva adelante, la mencionada Resolucién dispone la creacion
en el émbito de cada una de las doce Regiones Sanitarias un Centro Regional de
Referencia de Enfermedades Raras (CREER) destinado a favorecer el desarrolio,
innovacién y optimizacién del uso local de toda informacion referente a personas con
Enfermedades Raras, asi como la capacitacién de los recursos humanos de los émbitbs
asistenciales donde puedan detectarse tales patologias, facilitando informacion y
asistencia técnica a instituciones sanitarias pablicas y privadas, profesionales y toda otra
entidad interesada en la atencion socio sanitaria de las personas raras y sus familias.. ..

Que fa Unidad Provincial creada al respecto estarg a cargo de un -
profesional con experiencia en el tema y dispondré de un Servicio de Informacion,
Documentacién, Investigacién y evaluacién de resultados terapéuticos, a traves de la
p{agina Web especifica, asi como un Programa Continuo de formacién de profesionales,
que permita el intercambio de conocimientos y experiencias, ef fomento de redes de
colaboracién, asesoramiento técnico y apoyo a iniciativas locales...Que asimismo
procederd a desarrollar y difundir protocolos destinados a la proteccién precoz y oportuna
de estas enfermedades en base a la estrategia de Atencién Primaria, asi como favorecer
su seguimiento, reconociendo la particularidad que poseen en cada etapa vital e
incluyendo la participacion e intercambio activo de experiencias entre personas afectadas,

familiares y profesionales que les prestan asistencia de todo tipo, sobre todo m{edica y
social.
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Que el personal interviniente serd aquel que a los fines previstos
determine la Direccién Provincial de Atencion Primaria de la Salud. Que por tal raz{on el
costo inicial de funcionamiento de la mencionada Unidad ser{a absorbido por la Unidad
Operativa (Direccion Provincial) que la tiene a cargo y los recursos que eventualmente se
soliciten y establezcan para su funcionamiento futuro serdn establecidos en el
anteproyecto de presupuesto 2013...”

Lo precedentemente transcripto, corresponde a la respuesta brindada
por el Ministerio de Salud, fechada el 19 de junio del corriente, la que fuera suscripta por
el Dr. Sergio H. Del Prete, en su caracter de Subsecretario de Coordinacién de Politicas
de Salud, la que se adjunta como parte de los presentes fundamentos. '

Que en virtud de ello, y a efectos de reafirmar la decisién en el
sentido de que el Presupuesto correspondiente al Ejercicio 2013 contemple la efectiva
puesta en funcionamiento de la mencionada Unidad Provincial, se solicita a los Sefiores
Diputados su acompafiamiento para la aprobacién del Proyecto de Declaracién sometido

a vuestra consideracion.

Diputado

.
Prusidente Bloque FAP.
H. C: Diputados Prov. Bs. As.
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