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PROYECTO DE RESOLUCION  

LA H. CAMARA DE DIPUTADOS DE BUENOS AIRES 

RESUELVE  

Declarar de Interés Legislativo la realización y conclusiones de las II 

Jornadas Provinciales de Enfermedades Raras a desarrollarse los días 4 y 5 de 

diciembre del año en curso, en el Hospital HIEA y C San Juan de Dios de la 

ciudad de La Plata, organizadas por el Centro de Referencia en Enfermedades 

Raras y de Dificultoso Diagnóstico (CERyD). 
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FUNDAMENTOS 

Las enfermedades raras, también conocidas como enfermedades 

poco frecuentes (EPOF) son aquéllas que provocan peligro de muerte o invalidez 

crónica, que tienen una prevalencia inferior a un caso cada dos mil (2.000) 

personas y que implican un alto nivel de complejidad en su diagnóstico y 

seguimiento, conllevando múltiples problemas sociales. 

En su mayoría son de origen genético, crónicas, degenerativas y, en 

muchos casos, pueden generar algún tipo de discapacidad. 

En la actualidad existen más de ocho mil (8000) enfermedades poco 

frecuentes, y entre ellas se presenta una gran heterogeneidad. 

Entre las principales dificultades que acarrean este tipo de 

patologías se destacan: el desconocimiento y desinformación de los profesionales, 

la complejidad etiológica, diagnóstica y evolutiva, la ausencia de terapias, la alta 

morbi-mortalidad, los altos niveles de discapacidad-dependencia, la fuerte carga 

económica y familiar, la comorbilidad de los familiares, y los problemas educativos 

y laborales. 

Los medicamentos o especialidades medicinales destinados a 

prevenir, diagnosticar y/o tratar enfermedades raras reciben el nombre de drogas 

huérfanas. 

La investigación, desarrollo y control de las mismas contribuye a 

brindar la mejor atención posible a este tipo de pacientes. 

Las Segundas Jornadas Provinciales de Enfermedades Raras son 

organizadas por el Hospital San Juan de Dios de la ciudad de La Plata, Centro de 

Referencia en Enfermedades Raras y de Dificultoso Diagnóstico (CERyD). 

Se llevarán a cabo los días 4 y 5 de diciembre de 2014, en el Aula 

D'Ovidio. HIEA y C San Juan de Dios de La Plata. 

Están destinadas a profesionales de la salud de todas las 

especialidades, con interés en las Enfermedades poco frecuentes. Médicos 

Pediatras y Médicos de Adultos. 

Dichas jornadas tienen como objetivos: 

Dar a conocer definiciones en EERR, dificultades diagnósticas y posibles 

estrategias para la resolución de los problemas que nos plantean estos pacientes. 

Fomentar el interés, conocimiento e investigación en EERR. 
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Reconocer la importancia de los estudios de prevalencia en las enfermedades 

poco frecuentes. 

Reconocer la heterogeneidad clínica de estas enfermedades para ampliar la 

sospecha diagnóstica en etapas más tempranas y realizar la derivación oportuna 

al especialista. 

Establecer un nexo entre los distintos profesionales con interés en tratar la 

problemática de los pacientes con EERR. 

Intercambiar experiencias entre los médicos sobre la odisea diagnóstica y 

tratamientos de las distintas EERR. 

Enfatizar la importancia del enfoque multidisciplinario en estas platologías. 

Proponer una red organizada de derivación de pacientes. 

La Federación Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes 

(FADEPOF) ha sido invitada a participar de las referidas jornadas, donde se 

realizará una mesa de debate sobre "Comunicación y difuSión de las EPOF". 

Se adjunta, como parte de los presentes fundamentos, el Programa 

a desarrollarse durante las Jornadas. 
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Atento el contenido de la materia a desarrollarse y demás 

consideraciones vertidas, se solicita la aprobación del presente Proyecto de 

Resolución. 


