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Provincia de Buenos Aires

Honorable Cámara de Diputados

LA HONORABLE CAMARA DE DIPUTADOS

DE LA PROVINCIA DE BUENOS AIRES

RESUELVE

                  Declarar de Interés Legislativo el Festival denominado “Por otra sonrisa para Tiago”, que se realizará en la “República de los Niños” el día 21 de diciembre de 2008, con la finalidad de recaudar fondos para Tiago Nicolaisi, quien padece la enfermedad denominada “Osteogenesis Imperfecta”.

[image: image2.jpg]



Provincia de Buenos Aires

Honorable Cámara de Diputados

FUNDAMENTOS

Tiago Nicolaisi, nació el 19 de noviembre de 2001 y padece una enfermedad denominada “Osteosgenesis Imperfecta” (OI). Es una enfermedad hereditaria caracterizada por fragilidad ósea, disminución de la masa ósea, fracturas a repetición y deformaciones esqueléticas progresivas.
Producida por una mutación del gen que codifica la proteína más abundante del hueso, el colágeno tipo I, gen que se denomina: COL1A1 ó COL1A2.
La incidencia de la enfermedad es mayor a 1/100.000. Se presenta en todos los grupos étnicos y raciales.
Los síntomas principales son las fracturas y éstas pueden estar presentes desde la vida intrauterina. Las deformaciones óseas, pequeña talla, debilidad muscular, constipación, pérdida de audición, transpiración excesiva son otros de los síntomas. 
Los pacientes presentan carita triangular, el “blanco del ojo” de color azul (escleróticas azules), alteraciones en los dientes (dentinogénesis imperfecta), hiperlaxitud ligamentaria que es la facilidad para hacer hematomas.
En general, el número de fracturas está relacionado con la gravedad de la enfermedad. En los casos agudos, los pacientes tienen fracturas muy frecuentes.

La pérdida de audición, que es otro de los signos que presenta esta enfermedad,  puede comenzar desde el nacimiento o a partir de diferentes edades. En el 50% de los casos, se da desde los 10 años de edad o en jóvenes muy tempranos. Generalmente, lo común es entre los 20 y 30 años de edad y se origina por problemas en los huesecillos del oído medio. Se acentúa con el incremento de la edad y en el embarazo.
El pronóstico de la enfermedad, es variable y depende de la severidad del caso.

Hay niños que no necesitan aparatos auxiliares para una motricidad independiente, aunque tiene una relación directa con el estadío de la enfermedad que es de carácter crónico.

Muchos son los factores que determinan la evolución de la enfermedad, inclusive la habilidad para caminar, que es aparente en los subgrupos de niños con OI. Serían los casos de niños que poseen potencialmente capacidades para manejar sus limitaciones estructurales, dadas por el temperamento del mismo, la actitud de los padres, los tratamientos paliativos, aún ante la gravedad de la enfermedad y que serían factores preponderantes para interactuar y promover el desarrollo motor.                                                          
En nuestro país, el método recomendable de prevención, consiste en realizar un diagnóstico prenatal,  mediante una ecografía entre las 12 y 14 semanas de embarazo.
El cultivo de células de vellosidades coriónicas, estudio genético y biología celular que en algunos casos permiten realizar el diagnóstico más temprano, aún no se desarrollan en la Argentina.

La realización de este festival a total beneficio de Tiago, cuenta el aporte de la Dirección de  la República de los Niños de la ciudad de La Plata, quien abrirá sus puertas para tal fin, y está organizado por: directores y productores de radio y televisión del ISER; organismos municipales y legislativos; medios de comunicación y la comunidad en general. 

La intención es la de recaudar fondos para que, básicamente sus padres puedan otorgarle una mejor calidad de vida. 
Eventualmente poder aplicar algún otro tratamiento de índole paliativo y / o evolutivo que la ciencia vaya proporcionando en nuestro país o en otro lugar del mundo, ya que actualmente se está trabajando e investigando las diversas alternativas viables para alcanzar la curación de esta enfermedad.
Por todo lo expuesto, solicito a los Señores Legisladores, que acompañen con su voto favorable el presente proyecto.-

