
LA HONORABLE CÁMARA DE SENADORES DE LA PROVINCIA DE ENTRE RÍOS

D E C L A R A :

PRIMERO: De Interés Legislativo las actividades y el trabajo profesional que desarrolla el Centro de Referencia Epidemiológica de Malformaciones Congénitas y Enfermedades Poco Frecuentes que funciona en el ámbito del Ministerio de Salud de la provincia de Entre Ríos (CREMCER), en el tratamiento e investigación de las Enfermedades Raras y en especial a las Jornadas que se iniciaran el pasado 28 de febrero Día Mundial de dichas Enfermedades.

SEGUNDO: Remitir copia de la presente con sus fundamentos al Sr. Ministro de Salud y a los Hospitales de las ciudades cabeceras de Departamento; asimismo ordenar su publicación, en igual forma, en un periódico de amplia circulación provincial.

PARANÁ, SALA DE SESIONES, 11 de marzo de 2014.









   Ester GONZÁLEZ








Vicepresidente 1º H.C. Senadores









   a/c de la Presidencia








        Mauro G. URRIBARRI








    Secretario H. C. de Senadores

ES COPIA AUTENTICA
FUNDAMENTOS

Es necesario poner de manifiesto que el Ministerio de Salud, a través del CREMCER, realiza una labor destacada, compleja y poco conocida por la ciudadanía en general, en lo que concierne al tratamiento e investigación de las denominadas enfermedades raras o poco frecuentes.

Al aproximarse el 28 de febrero, que es precisamente el Día Mundial de las Enfermedades Raras, con esta declaración de Interés Legislativo, el Senado entrerriano quiere efectuar no sólo un reconocimiento hacia la tarea del CREMCER, sino que pretende sensibilizar a toda la población y despertar un interés general en la problemática que acarrea la gran diversidad de patologías que comprende la expresión “Enfermedades poco Frecuentes”.

Es necesario, que quien padece estas afecciones tenga conocimiento de los recursos médicos e interdisciplinarios con que cuenta en su Provincia y que al mismo tiempo sea instrumento de difusión para que ningún entrerriano afectado quede al margen de la atención integral de su patología. Esta misma declaración de Interés Legislativo, que manda su publicación en un periódico de circulación masiva provincial, pretende también, ser un medio que transporte información útil para abarcar todos los casos posibles y alentar el compromiso de todos los sectores de la comunidad.

Entre las actividades que a través del CREMCER, se iniciaron el 28 de febrero del corriente, se destaca una Campaña de Recolección de juguetes, para llevar alivio emocional y recreación a los niños con padecimientos tan complejos, que requieren en muchos casos, abandonar su domicilio y trasladarse a Paraná en busca de la determinación de su enfermedad y las alternativas de tratamientos.

Por lo expresado, solicito a mis pares el voto afirmativo.

César Eduardo Melchiori

Presidente

Comisión de Legislación General

H. Cámara de Senadores

Autor: S.S. Melchiori.
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