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Perito Moreno, 25 de agosto de 2.022

VISTO:

El Proyecto presentado por el Concejal del Bloque UPSC - FDT “Esperanza
Perito Moreno”, Sr. Néstor Daniel Fernandez, referente a la Jornada de
“Concientizacion, visibilizaciéon e informacion sobre las enfermedades poco frecuentes y
la importancia de la donacién de 6rganos y tejidos”, que se llevara a cabo el dia 9 de
Septiembre del corriente afio por parte de la Asociacion Civil de “enfermedades poco
frecuentes de la Provincia de Santa Cruz” (EPF) y el Hospital Distrital de Perito Moreno,

Ys

CONSIDERANDO:

Que, durante los dias 7 y 9 de abril de 2.022 en la Ciudad de Rio
Gallegos, la Asociacion Civil de enfermedades poco frecuentes realizo las “Primeras
Jornadas sobre la visibilizacién de enfermedades poco frecuentes”, actividades que
fueron declaradas de Interés Provincial por el Ministerio de Salud y Ambiente de la
Provincia de Santa Cruz (Resolucion N°443/22).

Que, durante las jornadas realizadas por esta asociacion, resulto
importante la participacién del Ministerio de Desarrollo Social de la Provincia, como asi
también distintas areas de la obra social santacrucefia (CSS), con el fin de prevenir,
visibilizar y acompanfar al paciente que padece alguna de estas enfermedades poco
frecuentes.

Que, esta Asociacion Civil se encuentra formada por pacientes y
familiares con enfermedades poco frecuentes de la provincia de Santa Cruz,
impulsados por la igualdad de las personas y garantizar la equidad social, sanitaria,
laboral y educativa de las personas con enfermedades poco frecuentes.

Que, las enfermedades poco frecuentes son aquellas que tienen
una baja prevalencia en la poblacién. Para ser considerada como rara, cada
enfermedad especifica solo puede afectar a un numero limitado de personas,
concretamente cuando afecta a menos de una (1) de cada dos mil (2.000) habitantes.

Que, en la actualidad se estima que existen ocho mil (8.000)
enfermedades poco frecuentes que afectan a los pacientes en sus capacidades fisicas,
habilidades mentales y en sus cualidades sensoriales y de comportamiento, entre otros

| sintomas, patologias y/o sindromes.

Que, el principal problema que enfrentan las personas con

: enfermedades poco frecuentes comienza con el diagnostico, por el desconocimiento

qgue rodea a estas patologias, la dificultad de acceso a la informacion necesaria y la
localizacién de profesionales o centros especializados.

Que, a nivel nacional se encuentra la Ley Nacional N° 26.689, la
cual tiene por objeto promover el cuidado integral de las personas con enfermedades

* poco frecuentes (EPF) y mejorar la calidad de vida de ellas y sus familias.
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Que, de igual forma nuestra provincia de Santa Cruz adhiere a la
Ley Nacional N° 26.689 que regula la “Promocién del Cuidado Integral de la Salud de
Personas con enfermedades poco frecuentes”. Ley 3.238 sancionada en el afio 2.011
por el Poder Legislativo de la provincia de Santa Cruz.

Que, por su parte el Decreto Provincial N° 238/2.019 crea el
Consejo Consultivo Permanente y el registro de personas con enfermedades poco
frecuentes, con la finalidad de definir el listado de enfermedades poco frecuentes en
todo el ambito de la Provincia de Santa Cruz.

Que, ante lo expuesto se observa que existe un marco legal a nivel
Nacional y Provincial, con el fin de promover politicas de salud publica para atender las
necesidades de aquellas personas que padecen de alguna enfermedad poco frecuente.

~ Que, resulta de suma importancia poder declarar de Interés

Municipal la jornada que se llevara a cabo en nuestra localidad el dia 9 de septiembre
de 2.022 por parte de la Asociacion Civil de enfermedades poco frecuentes de Santa
Cruz, con la finalidad visibilizar e informar acerca de estas enfermedades y la
importancia de la donacién de 6rganos y tejidos.

Que, este tema fue tratado y aprobado por unanimidad de los Sres.
Concejales, en Sesién Ordinaria del dia 25 de agosto de 2.022.

Que, en consecuencia, se hace necesario dictar el instrumento
legal correspondiente.

POR ELLO:

EL HONORABLE CONCEJO DELIBERANTE DE PERITO MORENO:.

DECLARA:

°) DECLARESE: de Interés Municipal la “Jornada de Concientizacion,
Visibilizaciéon e Informacién sobre las enfermedades poco frecuentes y
la importancia de donacién de 6rganos y tejidos” a realizarse el dia 9
de Septiembre del afio en curso por parte de la Asociacién Civil de
Enfermedades Poco Frecuentes de Santa Cruz y el Hospital Distrital de
Perito Moreno.

ARTICULO 2°) ENVIESE: copia del presente Instrumento Legal a los Directivos del
Hospital Distrital de Perito Moreno “Dr. Oscar H. Natale”.

ARTICULO 3°) DESE: amplia difusién por los medios de comunicacién y redes
sociales oficiales de este Honorable Concejo Deliberante sobre la
Jornada de Concientizaciéon, Visibilizaciéon e Informacion sobre las
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enfermedades poco frecuentes y la importancia de donacion de
érganos y tejidos que se realizara el proximo 9 de septiembre de 2.022.

ARTICULO 4°) REFRENDARA: la presente, la Secretaria Legislativa de este
Honorable Concejo Deliberante.

ARTICULO 5°) REGISTRESE: tomen conocimiento, Ejecutivo Municipal, Secretarias
Internas y cumplido ARCHIVESE.

DECLARACION DEL HONORABLE CONCEJO DELIBERANTE N° 275/HCD/2.022.
DADA EN LA SALA DE SESIONES “CONCEJAL DON JORGE ALVARADO”
EL DIA 25 DE AGOSTO DE 2.022, EN PERITO MORENO, PROV. SANTA CRUZ.
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