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DESCRIPCION SINTETICA: COMUNICA A LEGISLATURA RiO NEGRO
BENEPLACITO POR TRATAMIENTO PROYECTO
DfA DEL SINDROME DE CORNELIA DE LANGE.
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ANTECEDENTES

Constitucién Nacional

Declaracién Universal de Derechos Humanos {DUDH).

Ley N° 23313, Pacto Internacional de Derechos Civiles ¥ Politicos (PIDCP).

Pacto Internacional de los Derechos Econdmicos, Seciales y Culturales (PIDESC).
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Constitucién Provincial. T

* Ley provincial N°1096 de Entre Rios, instituye el 2° sabado del mes de mayo de cada
afio, como el “Dia del Sindrome de Cornelia de Lange”.

Expediente 7347-D-2013, Declara de Interés de la H. Camara e] 7 Congreso
Internacional de Sindrome Cornelia de Lange; Argentina 2013, a realizarse del 14 AL
16 de Noviembre de 2013, en 1a Ciudad Auténoma de Buenos Alres.

Carta Organica Municipal.

Ordenanza 2033-CM-10, Se aprueban el texto consolidado de la Ordeea:aza que
establece las Conmemoraciones, Efemérides y Celebraciones Mubicipales’ de San
Carlos de Bariloche y el Calendario Armal. Modifica articulo 6 de 1a Ordenanza 166-C-
86. Abroga Ordenanzas.
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No a la violencia de género. Niuna nenos.
(Ordenanza 3029-CM-18)
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FUNDAMENTOS

El segundo sdbade del mes de mayo de cada afio se commemora mundialmente el Dia
[nternacional del Sindrome de Cornelia de Lange (SCAL) con la finalidad de
concientizar a la comunidad acerca de su existencia. Fsta enfermedad es genetica, poco
frecuenie y si bien en algunos casos las personas presentan signos clasicos e
identificables, en otros es dificil de diagnosticar.

Los estudios médicos informan que el Sfndrome de Cornelia de Lange (CDL.S) £5 un
sindrome malformativo de origen gendtico congénito, afecta por igual a hombres y
mujeres con un ligero predominio en estas dltimas; 176 frente a 134 hombres (1.3/1) en
una revision de 310 pacientes {Jackson, 1993), Existe una proporcién entre el 2 y el 4%
de incidencia dentro de las familias. Segiin estimaciones, este sindrome se da en 1 de
cada 10.000 - 30.000 nacidos.

Segim investigaciones médicas, las caracteristicas del sindrome mds habituales son: el
bajo peso al nacer, crecimiento lenio, baja estatura v microcefalia. En el rostro se
destacan cejas unidas en el centro y pestafias largas, nariz pequeiia y respingena, y
labios finos en V invertida. Suele haber hirsutismo con pelo excesivo, manos y pies
pequefios, union parcial del segundo y tercer dedo de los pies, dedos mefti¢es
curvados, reflujo gastroesofagico, problemas cardiacos, fisura del Pa.idar, én_g_ir:falias
intestinales, dificultad en la alimentacién y pérdida de audicidn y visién.
En Nuestro pais existe la Asociacién Argentina Cornelia de Lange '
(@CorneliadelangeArgentina) que Ileva adelante con gran compromiso Ia tarea de "
concientizar e informar sobre esta enfermedad, por otra parte, una médica argentina, la
"Dra, Ana Quaglio es una de las referentes mundiales en este tema.

Es importante mencionar que !a provincia de Enire Rios sanciond la Ley N° 10.976 que
instituye el segundo sébado del mes de mayo de cada afio, como el “Dia del sindrome
Cornelia de Lange™ con el fin de concientizar a la sociedad.
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No a la violencia de género. Ni una menas.
{Ordenanza 3029-CM-18)

Por todo lo expuesto consideramos importanie la institucién del “Dia del sindrome
Cornelia de Lange” con el objetivo de generar conocimiento y conciencia sobre esta
enfermedad para promover la deteccién temprana, tratamiento adecuado y contencion
familiar y por ello, solicitamos el acompafiamiento de los pares.
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AUTOR: Concejales Roxana Ferreyra, Marcelo Casas y Julieta Wallace (Bloque FdT)
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INICIATIVA:

El proyecto original N.” /fue aprobado en la sesidn del dia de de 2022, seglin consta en
el Acta N.¢ /. Por ello, en ejercicio de las atribuciones que le otorga el Art. 38 de la
Caria Orgénica Municipal

£L CONCEJO MUNICIPAL DE SAN C’ARLOS DE BARILOCHE
SANCIONA CON CARACTER DE

ORDENANZA

'

Art. 1°)  Se comunica a la Legislatura de Rio Negro beneplécito por tratamiento de
proyecto que instituye el “Dia del Sindrome de Cornelia de Lange”.
Art.2°) Comuniquese. Dése a publicidad. Cumplido, archivese.
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