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PROYECTO DE DECLARACION
LA HONORABLE CAMARA DE DIPUTADOS DE LA PROVINCIA DE BUENQS AIRES

DECLARA

Su preocupacién por el no funcionamiento del Centro Provincial de Referencia,
Seguimiento y Divulgacion de Enfermedades Raras creado por la Ley 14239 y de su
reglamentacion por medio del Decreto 183/2014, generando un perjuicio no sélo al paciente

sino también a su ndcleo familiar.

A su vez, solicitar al Poder Ejecutivo tenga a bien revertir la situacién actual y arbitre

los medios necesarios para su inmediata puesta en funcionamiento.
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Fundamentos

Sr. Presidente,

Hace unos meses este cuerpo legislativo solicitdé un informe al Ministerio de Salud
de la Provincia de Buenos Aires a los fines de que se sirva informar sobre el estado actual
del Centro Provincial de Referencia, Seguimiento y Divulgacion de Enfermedades Raras.
Siendo el informe que han brindado, un diagnéstico poco alentador, el presente Proyecto

de Declaracion surge de la necesidad de su puesta en funcionamiento de forma inmediata.

Se entiende por enfermedades raras o poco frecuentes a aquellas enfermedades
que provocan peligro de muerte o de invalidez crénica que tienen una prevalencia inferior
a un caso cada dos mil personas y que implican un alto nivel de complejidad en su

diagnéstico y seguimiento, conllevando multiples problemas sociales.

Las enfermedades poco frecuentes (EPOF) constituyen un amplio y muy diverso
conjunto de patologias que se caracterizan por su baja prevalencia en la poblacién, y por
reducir de forma significativa la esperanza y/o [a calidad de vida. En la mayoria de los casos,
las personas que las padecen afrontan dificultades para la obtencion de un diagnéstico
certero y su posterior acceso a tratamiento, debido a que estas patologias son escasamente

conocidas y hay una baja cantidad de especialistas que las tratan.

La provincia de Buenos Aires sancion¢ la adhesion de la Provincia de Buenos Aires
a la Ley Nacicnal 26.689 de "Promocidn del cuidado integral de la salud de las personas
con Enfermedades Poco Frecuentes (EPF), para mejorar la calidad de vida de ellas y de
sus familias”, el dia 24/11/2016, promulgandose el 26/12/2016.

Es de “Interés Provincial el diagnéstico, seguimiento e investigacion de las

denominadas enfermedades raras”, segun lo establecido en ia Ley 14.239

E! Centro Provincial de Referencia, Seguimiento y Divulgacion de Enfermedades

Raras fue creado por la Ley 14239 y se establecié que sera el érgano encargado de la
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generacion e implementacién de politicas sanitarias respecto a enfermedades raras y
drogas huérfanas en el ambito de la Provincia de Buenos Aires, como asi también de la
articulacion con el Ministerio de Salud de la Nacién en todo lo referente a la citada materia.

Para el mejor desarrollo de sus fines, podré convocar la participacion de expertos,
con funciones de consulta y apoyo técnico, seleccionados entre profesionales de
reconocido prestigio en el ambito cientifico y académico. También, fomentara la
participacion activa, como entidades consuitivas, de Organizaciones No Gubernamentales
(ONGs) provinciales, nacionales y/o internacionales vinculadas a la problematica de las
enfermedades raras y que cumplan con criterios de idoneidad, legalidad, transparencia e
independencia de intereses exclusivamente econdmicos, que posibiliten el mas amplio
intercambio de experiencias, articular recursos y promover la difusién de informacién entre
la poblacidén en general.

El Centro Provincial de Referencia, Seguimiento y Divulgacién de Enfermedades
Raras tiene como funciones las que a continuacién se detallan:

a. Recopilara el material sobre conocimientos, estadisticas, procedimientos diagnésticos,
experiencias innovadoras, métodos de atencidn, y demas informacion que se difunda sobre
enfermedades raras. A tal efecto, tendrd acceso a las revistas cientificas y otras
publicaciones provenientes de entidades nacionales e internacionales, como asi también a
toda fuente de informacidn procedente de programas, servicios y direcciones existentes en
la Provincia. Asimismo, fomentara la celebracion de convenios con ONGs y ofras
instituciones con experiencia en la problematica para coordinar el permanente suministro
de informacion actualizada.

b. Sistematizara el material recolectado bajo procedimientos que cumplan con las normas
y leyes de confidencialidad de datos personales, a cuyo fin contara con un Servicio de

Informacién, Documentacion, Investigacién y Evaluacidn de Enfermedades Raras.

c. Mantendra el archivo que se conforme a disposicién del publico en forma gratuita, con

excepcion de aquelios datos de caracter sensible o cuya publicidad constituya una
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vulneracion del dereche a la intimidad, o que se reserve para fines de politica sanitaria o
investigacion cientifica aprobada.

Asimismo, elaborara material didactico tendiente a instruir sobre deteccién temprana de

enfermedades raras y métodos de atencion.

d. Contara con un espacio en la pagina web del Ministeric de Salud destinado a las

consultas e intercambio de informacion y experiencias relativas a las enfermedades raras.
Se invitara a cooperar con el mismo a expertos y ONGs vinculadas a la materia.

e. Impulsara la suscripcion de convenios con universidades y otros centros de estudio para
desarrollar trabajos, investigaciones y eventos sobre enfermedades raras, tales como
seminarios o jornadas. Asimismo, organizara cursos de capacitacion profesional, y
disefiara estudios clinicos y/o epidemioldgicos provinciales.

Por todo lo antes dicho y por tratarse del derecho al acceso a la salud y por impactar
de forma directa en la calidad de vida de los pacientes que padecen una enfermedad poco

frecuente y de su nacleo familiar, solicito el acompafiamiento de mis pares.
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