HONORABLE CAMARA DE DIPUTADOS
PROVINCIA DE CORRIENTES

RESOLUCION 02/25

LA HONORABLE CAMARA DE DIPUTADOS DE LA PROVINCIA DE CORRIENTES

RESUELVE

ARTICULO 1°.- Solicitar al Poder Ejecutivo y por su intermedio al Ministerio de Salud
Pablica, informe detallado respecto a los siguientes puntos:

a) si actualmente se encuentra en funcionamiento el Registro Provincial de Enfermedades
Raras creado por ley 6114, y en su caso, bajo la orbita de qué organismo gubernamental funciona
el mismo;

b) qué tipo de estadisticas lleva adelante el Registro Provincial de Enfermedades Raras;

c) cuéles son las derivaciones que se realizan en base a los datos proporcionados por el
Registro Provincial de Enfermedades Raras;

d) qué tipo de asistencia brinda el Ministerio de Salud Publica tanto al paciente con
sospecha de diagndstico o con diagnostico confirmado de enfermedad poco frecuente (EPOF) o
enfermedad rara (ER), como a la familia del mismo;

e) si la Provincia cuenta con un programa de capacitacion destinado a los profesionales
médicos sobre las enfermedades raras;

f) si la Provincia cuenta con un centro especializado en diagnostico de enfermedades raras;

g) si la Provincia cuenta con un servicio de genética con capacidad para detectar las
enfermedades raras;

h) si se realiza un abordaje interdisciplinario de los pacientes con sospecha de diagnostico o
con diagndstico confirmado de enfermedad poco frecuente (EPOF) o enfermedad rara (ER);

i) si existen medicos especializados en cuidados paliativos para pacientes terminales con
diagnostico de enfermedad poco frecuente (EPOF) o enfermedad rara (ER);

J) si se cumple con la realizacion de la pesquisa neonatal en toda la provincia para la
deteccidn de la adrenoleucodistrofia, segun lo establecido por ley 6698 -Ley Beltran-.

ARTICULO 2°.- Comunicar, cumplido, archivar.

DADA en la Sala de Sesiones de la Honorable Camara de Diputados de la Provincia
de Corrientes, a los diecinueve dias del mes de marzo del afio dos mil veinticinco.
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