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PROYECTO DE COMUNICACION 

La Camara de Diputados de la Provincia verfa con agrado que el Poder 
Ejecutivo, por intermedio del Ministerio de Salud, evalue la posibilidad de 
crear el Registro Provincial de Enfermedades Poco Frecuentes, sequn lo 
establecido en el Articulo 6 de la Ley N.0 13.892 "Cuidado Integral de la 
Salud de Personas con Enfermedades Poco Frecuentes", a fin de contar con 
toda la informaci6n relativa a la incidencia, prevalencia y supervivencia de 
personas que padecen esta patoloqla en la provincia, como asf tarnblen toda 
aquella inherentes a tratamientos disponibles o investigaciones en curso. 
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FUNDAMENTOS 

Senor Presidente: 

Las Enfermedades Poca Frecuentes (EPOF) son 
aquellas que afectan a un numero limitada de personas con respecto a la 
pablaci6n en general. Se consideran EPOF cuanda afectan a 1 persona cada 
2.000 habitantes. En su mayorfa son de arigen qenetlco, cr6nicas, 
degenerativas y en muchos casos, pueden producir alqun tipo de 
discapacidad. Una gran cantidad son graves y ponen en riesgo la vida de los 
pacientes si no se las diagnastica a tiempa y se las trata de forma 

adecuada. 
La Organizaci6n Mundial de la Salud (OMS) estima que 

existen entre 6.000 y 8.000 enfermedades poco frecuentes identificadas, 
cuya incidencia en la poblaci6n mundial es entre el 6 y el 8%. Si bien se 
caracterizan por la baja prevalencia de cada una de ellas, la cantidad de 
afectados por dichas enfermedades en Argentina es de aproximadamente 

3.200.000 personas. 
Estas enfermedades representan un verdadero reto en 

terrnlnos de Salud Publica debido a diversas factores, entre los que se 
encuentra la escasa informaci6n, tanto destinada a las profesionales de la 
salud coma a la poblaci6n afectada. "No se puede diagnosticar lo que no se 
conoce", por lo que la informaci6n es esencial para minimizar los obstaculos 
que dificultan el diagn6stico precoz y los tratamientos que permitan mejorar 

la condici6n de salud a causa de las EPOF. 
La ausencia de informaci6n sobre cada una de estas 

enfermedades y de d6nde estan los recursos especializados es uno de los 
factores mas determinantes a la hora de obtener un diagn6stico, como asl 
la continuidad de tratamiento, sea o no en la cercanfa del lugar de 

residencia. 
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Es importante, para mejorar el diagn6stico y la 
atenci6n de las enfermedades poco frecuentes, poner en marcha estrategias 
que proporcionen y difundan informaci6n exacta en un formato adaptado a 
las necesidades de profesionales, personas afectadas y sus familias. Las 
EPOF presentan una prevalencia tan baja que requieren esfuerzos 
especiales y combinados, dirigidos a prevenir la morbilidad, la mortalidad 
temprana o la reducci6n de la calidad de vida de las personas que las 
padecen y sus familias. 

Las personas con este tipo de patoloqias presentan 
una mayor vulnerabilidad con respecto al resto, por tal motivo 
consideramos de gran importancia que nuestra Provincia cuente con un 
Registro, a los fines de concentrar toda la informaci6n relativa a la 
incidencia, prevalencia y supervivencia de personas que padecen esta 
patoloqia, y as, poder promover el cuidado integral de su salud, mediante 
el acceso oportuno e igualitario a las prestaciones y servicios de salud. 

Por todo lo expuesto solcito a mis pares que me 

acornpafien en la aprobaci6n del presente proyecto. 
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