CORRIENTES

LEY 6114
PODER LEGISLATIVO DE LA PROVINCIA DE CORRIENTES

Registro Provincial de Enfermedades Raras.
Sancion: 23/05/2012; Boletin Oficial 19/06/2012

Registro Provincial de Enfermedades Raras

Articulo 1° - Créase el Registro Provincial de Enfermedades Raras, que tendra por objetivo
satisfacer las necesidades de informacion que habiliten el conocimiento de la incidencia,
prevalencia, supervivencia y todos aguellos aspectos relacionados con los enfermos
diagnosticados o tratados con patol ogias de una enfermedad rara.

Art. 2° - Entiéndese como enfermedades raras a las enfermedades potencial mente mortales,
o debilitantes a largo o corto plazo, de baga prevalencia y ato nivel de complgidad,
incluidas las genéticas, canceres poco frecuentes, autoinmunitarias, malformaciones
congénitas, toxicas e infecciosas, entre otras categorias.

Art. 3° - EL Registro Provincial de Enfermedades Raras, contendra:

a) informacién sobre las diferentes denominaciones con que es reconocida cada una de las
enfermedades que sean incluidas en un padrén general;

b) descripcion general sobre sus hallazgos clinicos;

C) sintomas, causasy caracteristicas epidemiol dgicas,

d) medidas preventivas que se debieran tomar;

€) tratamientos estandar, ensayos clinicos, laboratorios especializados a nivel naciona e
internacional;

f) consultas especidizadas y programas de investigacion en desarrollo a nivel naciona e
internacional;

0) listado de las fuentes de contacto por mayor informacion anivel nacional e internacional;

h) informacion sobre las enfermedades verificadas en € pais;

i) informacion sobre la evolucion de las mismas'y |os tratamientos utilizados;

j) listado de laboratorios nacionales o extranjeros habilitados para realizar examenes que
contribuyan afacilitar el diagnoéstico de una enfermedad rarg;

k) fomentar el interés'y conocimiento de la sociedad respecto de este tipo de padeci mientos.

Art. 4° - El Registro Provincial de Enfermedades Raras, estara radicado en €l Ministerio de
Salud Publica de la Provinciay debera informar respetando |os principios que rigen para la
proteccion de datos personales, siendo responsable de su instrumentacion, a efectos de que
no exista discriminacién paralos pacientes o su grupo familiar.

Art. 5° - Parael 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. 6° - Sera obligatorio denunciar todo diagndstico confirmado de Enfermedades Raras en
el territorio de la Provincia de Corrientes.

Art. 7° - El diagnéstico efectuado, en las condiciones requeridas por la presente Ley, deberd
ser inmediatamente comunicado e incorporado a Registro Provincial de Enfermedades
Raras.

Art. 8° - Quedan obligados a suministrar las informaciones que solicite el Ministerio de
Salud Puablica, las ingtituciones publicas o privadas de cualquier naturaeza, los
profesionales, estén o no a servicio del Estado y en general, cualquier organizaciéon o
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persona requerida.

Art. 9° - Toda persona que hubiere tenido un diagnostico de Enfermedad Rara, podra
solicitar al Ministerio de Salud Publica, la evaluacion de sus antecedentes clinicos para su
inclusion en el Registro Provincia de Enfermedades Raras.

Art. 10. - Faclltase al Poder Ejecutivo Provincial para efectuar las erogaciones que estime
pertinentes parael cumplimiento de la presente Ley.

Art. 11. - Comuniquese, €etc.
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