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REGISTRO DE ENFERMEDADES HUERFANAS

Articulo 1° - Créase €l "Registro Provincia de Enfermedades Huérfanas', que tendra por
objetivo dar cumplimiento a las necesidades de informacion que habiliten el conocimiento
de laincidencia, prevalencia, supervivenciay todos aquellos aspectos relacionados con los
enfermos diagnosticados o tratados con patol ogias de una Enfermedad Huérfana.

Art. 2° - El Registro Provincial de Enfermedades Huérfanas, contendr&:

a) informacion sobre |as diferentes denominaciones con que es reconocida cada enfermedad
gue seaincluidaen el mismo.

b) Descripcidn general sobre sus hallazgos clinicos.

¢) Sintomas, causasy caracteristicas epidemiol dgicas.

d) Medidas preventivas que se debieran tomar.

€) Tratamientos estandar, ensayos clinicos, laboratorios especializados a nivel nacional e
internacional .

f) Consultas especiadizadas y programas de investigacion en desarrollo a nivel nacional e
internacional .

g) Listado de las fuentes de contacto por mayor informacion a nivel nacional e
internacional .

h) Informacién sobre las enfermedades verificadas en € pais.

i) Informacion sobre la evolucion de las mismasy |os tratamientos utilizados.

j) Listado de laboratorios nacionales o extranjeros habilitados para realizar examenes que
contribuyan afacilitar el diagnostico de una enfermedad rara.

Art. 3° - La funcion de informar del Registro Provincia de Enfermedades Huérfanas, se
realizard conforme a los principios que rigen la proteccién de datos personaes, siendo
responsabilidad del Ministerio de Salud Publica de la Provincia su instrumentacion, a
efectos de que no exista discriminacion paralos pacientes o su grupo familiar.

Art. 4° - Para el cumplimiento de los fines establecidos en la presente ley se podra requerir
informes, efectuar consultas o solicitar la informacién gque considere pertinente tanto de
Institutos, Universidades o Centros de I nvestigaciones nacionales o extranjeros.

Art. 5° - Sera obligatorio denunciar todo diagndstico confirmado de Enfermedades
Huérfanas en €l territorio de la Provinciadel Chaco.

Art. 6° - El diagnéstico efectuado, en las condiciones requeridas por la presente ley, deberd
ser inmediatamente comunicado e incorporado a Registro Provincial de Enfermedades
Huérfanas.

Art. 7° - El incumplimiento de lo dispuesto por €l articulo anterior, sera considerado como
fata en e ¢gercicio profesional, sin perjuicio de la responsabilidad pena que
correspondiera.

Art. 8° - Quedan obligados a suministrar las informaciones que solicite el Ministerio de
Salud Publica de la Provincia, las instituciones publicas o privadas de cualquier naturaleza,
los profesionales, estén o no al servicio del Estado y en general, cualquier organizacion o
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persona requerida.
Art. 9° - Las personas gque hubieren tenido un diagnéstico de Enfermedad Huérfana previo a

la promulgacion de la presente ley, podran solicitar ante el Ministerio de Salud Publica de
la Provincia, la evaluacion de sus antecedentes clinicos para su inclusién en € Registro

Provincial de Enfermedades Huérfanas.
Art. 10. - El Poder Ejecutivo deberd contemplar en el presupuesto general para €l Ejercicio

2012, las erogaciones que estime pertinentes para el cumplimiento de la presente ley.
Art. 11. - Comuniquese, €tc.
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