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LEY:

CAPITULO

Articulo 1°.- Adhiérase la provincia de Entre Rios ala Ley Nacional N° 26.689, normativa
sobre cuidado integral de la salud de personas con enfermedades poco frecuentes (EPF).-
Art. 20- Créase e CENTRO DE REFERENCIA EPIDEMIOLOGICA DE
MALFORMACIONES CONGENITAS Y DE ENFERMEDADES POCO FRECUENTES
DE ENTRE RIOS (CREMCER), con sedes en el Hospital Materno Infantil “San Roque” de
la ciudad de Parand y en e Hospital Zonal “Justo José de Urquiza’ de Concepcion del
Uruguay. Este Centro, dependiente del Ministerio de Salud de la provincia de Entre Rios,
organizara de manera progresiva, tomando como ge divisorio € rio Guaeguay, las
subsedes en los hospitales de mayor complejiidad (Nivel VIII), quienes elevaran la
informacién sobre Malformaciones Congénitas y Enfermedades Poco Frecuentes, a las
sedes del CREMCER que les corresponda, a efectos de su procesamiento e interpretacion
de acuerdo alas normativas que éstas impongan.-

Art. 3°- CONCEPTO.- Entiéndase por MALFORMACIONES CONGENITAS, a las
alteraciones anatOmicas que ocurren en la etapa intrauterina y que pueden ser alteraciones
de drganos, extremidades o sistemas, debido a factores medioambientales, genéticos,
deficiencias en la captacion de nutrientes, o bien consumo de sustancias nocivas. Entiéndase
por ENFERMEDADES POCO FRECUENTES a aguellas que tienen baja frecuencia en su
produccion en relacion con otras anomalias, menos de 5 casos cada 10.000 habitantes en la
comunidad (segiin Union Econdémica Europea).

Art. 4°- Créase e Registro Provincial de Maformaciones Congénitas y €l Registro
Provincia de Enfermedades Poco Frecuentes, 1os que funcionaran en el ambito del Hospital
Materno Infantil “San Roque’ de la ciudad de Parana. Los mismos contendrén el listado de
enfermedades y las personas que las padecen, de conformidad a las constancias aportadas
por las sedes del CREMCER.-

Art. 5°.- Los establecimientos de salud, publicos y privados de la provincia de Entre Rios,
estan obligados a denunciar ante eé CREMCER las Maformaciones Congénitas y las
Enfermedades Poco Frecuentes que detecten, a efectos de su registracion.-

Art.  6°- OBJETIVOS.- Son Objetivos del CENTRO DE REFERENCIA
EPIDEMIOLOGICA DE  MALFORMACIONES CONGENITAS Y DE
ENFERMEDADES POCO FRECUENTES DE ENTRE RIOS (CREMCER), los
siguientes:

a) Registrar los nacimientos de nifios y nifias vivos 0 muertos, embarazos de alto riesgo con



javascript:void(0);
4404.html

diagnostico de malformacion (en al &mbito publico y privado) que se produzcan en la
provincia de Entre Rios;

b) Obtener y amacenar informacién cientifica de Enfermedades Poco Frecuentes;

c¢) Concentrar lainformacién en Historia Clinica Unica;

d) Utilizar el Protocolo de Admision confeccionado por el Comité de Malformaciones del
Hospital Materno Infantil San Roque (HMISR), redactado en base a que utiliza €
ECLAMC, Estudio Colaborativo Latinoamericano de Malformaciones Congénitas,
ampliado con datos referidos a antecedentes socioeconomicos del grupo familiar; a aspectos
sanitarios de la vivienda; a condiciones ambientales; al uso de farmacos; la exposicion a
sustancias toxicas o peligrosas y a &mbito laboral de los progenitores;

€) Sistematizar material informativo sobres tipos de enfermedades comprendidas en la
presente, provenientes de organismos oficiales y asociaciones no gubernamentales;

f) Proporcionar informacion y datos estadisticos con fines Utiles;

0) Indicar pruebas de laboratorio, estudios y procedimientos necesarios para la
determinacién del diagnostico de la anomalia genética o congénitay de la enfermedad poco
frecuente;

h) Implementar un sistema informético que permita e registro de las malformaciones
congénitas y de Enfermedades Poco Frecuentes, para € control epidemiolégico, con la
incorporaciéon de material escrito y grafico, como fotografias, radiografias, ecografias y
otros estudios que contribuyan a desarrollo del sistema. Se deberan arbitrar las medidas a
efectos de la conformacion de cuadros estadisticos;

i) Organizar progresivamente los centros departamentales o subsedes a modo de red, para
garantizar un exhaustivo control epidemiologico de las malformaciones congénitas y
enfermedades poco frecuentes en & ambito provincia. Se prevé para tal fin, la
incorporacién de hospitales de menor complgjidad, cuyos recursos humanos seran formados
y capacitados por las sedes centrales del CREMCER,;

J) Integrar y participar de organizaciones o instituciones similares a nivel regional, nacional
o internacional;

k) Convocar a la participacion activa de asociaciones, fundaciones y organizaciones en
general, gestadas en intereses comunes atinentes a las Malformaciones Congénitas y
Enfermedades Poco Frecuentes.-

Art. 7°.- AUTORIDAD DE APLICACION.- El Ministerio de Salud de la provincia de
Entre Rios, es € organismo del Estado encargado de aplicar esta Ley y quien fija los
aportes en recursos humanos y presupuestarios que demanda el cumplimiento de estaLey .-
CAPITULO I

Art. 8°.- DERECHOS.- EIl CREMCER tendra derecho a

a) Determinar y aplicar los procedimientos médico sanitarios tendientes a la evaluacion,
diagnostico, prevencion y tratamientos y a controlar su cumplimiento dentro de las
normativas vigentes en el ambito del Ministerio de Salud de la Provincia;

b) Organizar sistemas de capacitacion técnico-cientifica permanente para el personal de sus
sedes y subsedes que se creen en el futuro;

¢) Demandar y recibir del Estado provincial la provision de todo elemento, equipamiento,
instalaciones y los recursos humanos adecuados, para el completo funcionamiento de sus
sedesy subsedesy el cumplimiento de sus objetivos,

d) Elaborar normativas referidas a la denuncia y seguimiento de los casos de
malformaciones congénitas y de enfermedades poco frecuentes, las cuales seran cumplidas
por toda institucion sanitaria (publica o privada) en la que se atiendan embarazadas; haya
nacimientos o concurran personas que padezcan enfermedades poco frecuentes,

€) Proponer al Ministro de Salud la designacion de sus integrantes;

f) Capacitarse en organismos, instituciones, universidades, nacionales y extranjeras de
acuerdo alas necesidades de actualizacion en la materia.-

CAPITULOIII

Art. 9°.- OBLIGACIONES.- El CREMCER estara obligado a

a) Registrar adecuadamente, todos los casos de malformaciones congénitas y de
enfermedades poco frecuentes, de seres humanos vivos o por nacer, ocurridos en



instituciones sanitarias publicas o privadas del territorio provincial;

b) Sistematizar y ordenar la informacion registrada e informar a Ministerio de Salud de la
Provincia acerca de las mismas, periédicamente o al ser requerido por la autoridad
provincial;

c) Respetar e derecho a la confidencialidad de los datos aportados por los familiares del
nifio o nifa portador de malformacién congénita o enfermedad poco frecuente y utilizar en
todos los casos un consentimiento informado para la publicacion cientifica de los mismosy
respetar 10s derechos de |os pacientes, paralos procedimientos que surjan de esta ley;

d) Diseflar y hacer conocer medidas tendientes a prevenir y paliar en la medida de lo
posible, las malformaciones congénitas de |os casos registrados en el &mbito provincial;

€) Aportar los datos a través de reportes periodicos a las autoridades de salud provinciales y
nacionales correspondientes,

f) Encuadrar sus acciones dentro de la legislacion sobre los derechos del nifio y toda norma
similar de carécter nacional e internacional vigente parala Republica Argentina.-

Art. 10°.- El Centro de Malformaciones Congénitas y de Enfermedades Poco Frecuentes de
Entre Rios -CREMCER- estara integrado por miembros del Hospital San Rogue de Parana
y del Hospital Zonal “J. J. de Urquiza de Concepcion del Uruguay o por quienes en €l
futuro designe &l Ministro de Salud a propuesta de dicho Centro.-

Art. 11°.- Derogase laLey Provincial N° 10.048.-

Art. 12°.- El Poder Ejecutivo Provincia reglamentara la presente ley dentro de los noventa
(90) dias de su entrada en vigencia.-

Art. 13°.- De forma.-
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