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DIPUTADAS Y DIPUTADOS DE SANTA FE:
La Comisión de Salud Pública y Asistencia Social, ha considerado el Expediente Nº 28673 UJ proyecto de ley de la señora diputada Marcela Aeberhard, por el cual se crea el Registro Provincial único de Pacientes con Cardiopatías Congénitas; y, por las razones expuestas en sus fundamentos y las que podrá dar el miembro informante, aconseja la aprobación del siguiente texto:

LA LEGISLATURA DE LA PROVINCIA DE SANTA FE SANCIONA CON FUERZA DE 

LEY:

Registro Provincial Único de Pacientes con

Cardiopatías Congénitas (CC)
Creación. Créase el Registro Provincial Único de Pacientes con Cardiopatías Congénitas (CC) en el ámbito de la Provincia de Santa Fe.

Objeto. Es objeto del mencionado Registro es crear una base con: datos personales del paciente con CC, antecedentes familiares de cardiopatía congénitas, enfermedades durante el primer trimestre de embarazo, método diagnóstico, enfermedad de base del paciente, centro donde se ha atendido y donde se atiende, procedimientos que se le practicaron, medicaciones que se le administran y otro dato de su historia clínica que se considere fundamental respecto a la enfermedad.

Inclusión al Registro. El registro que regula la presente alcanza a toda persona física que padezca  CC diagnosticada desde su nacimiento.

Autoridad de Aplicación. La Autoridad de Aplicación es el Ministerio de Salud u el organismo que en el futuro lo reemplace.

Funciones. Las funciones de la Autoridad de Aplicación son: 

a) llevar un listado actualizado de las personas físicas determinadas en el artículo tercero de la presente;

b) emitir certificados y expedir credenciales a los pacientes con CC  inscriptos en el Registro, a los fines de ser presentados ante las autoridades u organismos que lo exijan;

c)  dar a conocer tratamientos sobre CC en el adolescente y en el adulto;

d)  estudiar la evolución de los pacientes desde la niñez hasta su vida de adulto;

e)  brindar información sobre adquisición de hábitos de vida saludables en el adolescente y adulto portador de una CC; 

f)  impulsar la creación de servicios de atención de urgencias especializados en la atención de adolescentes y adultos con CC;

g)  recopilar y procesar información actualizada sobre tratamientos y centros asistenciales;

h)  realizar campañas informativas sobre la necesidad del diagnóstico precoz y el cuidado de pacientes con CC; y,

i)  organizar y realizar cursos de formación y capacitación sobre CC.

Inscripción al Registro. Independientemente de la forma que la autoridad de aplicación disponga, el acto de inscripción al registro provincial, sean Nodos Regionales, Web, o celebración de convenios con organismos o sujetos de derecho, la inscripción podrá efectuarla el paciente o persona afín, mediante presentación de la documentación solicitada y ficha de inscripción con carácter de declaración jurada, detallando todos los datos personales del paciente y relacionados con su enfermedad.

Convenios. Autorízase a la Autoridad de Aplicación a celebrar convenios con organismos competentes en la materia, a efectos de contar con la colaboración técnica especializada   necesaria para garantizar la veracidad de los datos obtenidos. 

Erogaciones. Las erogaciones que demande el cumplimiento de lo dispuesto en la presente, será imputada al Presupuesto General de Gastos y Cálculo de Recursos Anual de la Provincia.
Reglamentación. El Poder Ejecutivo reglamentará la presente, dentro de los sesenta (60) días de su promulgación 

Comuníquese al Poder Ejecutivo. 

Sala de la Comisión, 10 de setiembre de 2014
FIRMANTES: LAGO, Avelino – AEBERHARD, Marcela – OBEID, Alejandra – GONNET, Erika – GALDEANO, Julián
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