EXPTE. D |UssS

Honorable Camara de Diputados
Provincia de Buenos Aires

PROYECTO DE RESOLUCION

La Honorable Camara de Diputados de la Provincia de Buenos Aires

RESUELVE

Declarar de Interés Legislativo las “ll Jornadas de Sindfome X-Fragil de

Argentina”, a realizarse los dias 24 y 25 de septiembre del 2009, en La Ventana,

Baicarce 425, de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires, organizadas por la

ASOCIACION SINDROME X FRAGIL DE ARGENTINA.
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FUNDAMENTOS

El Sindrome del Cromosoma X Fragil (SXF)

Es la causa mas frecuente de retraso mental hereditario, la falta de una proteina,
llamada FMRP (Fragile X Mental Retardation Protein), es la responsable de los
sintomas del Sindrome X Fragil.

E! grado de afectacién es variable. Puede oscilar de un retraso mental leve a un
retraso grave asociado a autismo. Incluso es posible que, en ocasiones, solo se
exprese como un trastorno del aprendizaje o problemas emocionales, en cuyo caso, se
habla de sindrome X Fragil de funcionamiento elevado.

Si bien el retraso mental es el sintoma mas caracteristico, las manifestaciones de
este sindrome son complejas.

La sospecha clinica se basa en un fenotipo fisico, cognitivo y conductual y el
diagnostico se confirma mediante el estudic genético molecular mediante una
extraccion de sangre.

Segun estudios realizados en paises desarrollados, 1 de cada 250 mujeres y 1
de cada 700 varones son portadores del gen que lo produce, y el 80 a 90% de los
individuos afectados por el sindrome de X Fragil permanecen sin diagnostico. En la
Argentina, solo 250 familias se encuentran diagnosticadas; el resto desconoce ser
portadores de este sindrome hereditario, y por lo tanto seguiran teniendo hijos
afectados.

Aproximadamente 1/3 de las portadoras de la mutacién completa del gen X fragil
pueden padecer algun grado de déficit intelectual que puede ir de leve a grave

La ASOCIACION SINDROME X FRAGIL DE ARGENTINA esta conformada por
padres de nifios con el Sindrome X Fragil. El propdsito de la misma es acercar
informacion e ideas a padres, educadores, médicos y terapeutas que trabajen con
niNos que ' tengan esta enfermedad genética.
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En caso de gue esté relacionado con la enfermedad, podra tomar contacto con la
misma para intercambiar material, experiencias y ayudarnos a que, entre todos,
encontremos la orientacion correcta y podamos construir un futuro mejor para nuestros
hijos.

Haciendo un poco de historia recordamos que a principios del 98 una familia
desde Trelew, se pone en contacto via Internet con familias de Espafa, quienes
alientan a comenzar con ia difusioén en Argentina a través de una pagina Web.

En 1999 comienzan a percibirse los primeros frutos: familias de Capital Federal y
el Gran Buenos Aires comienzan un un fluido contacto y comienza a gestarse la idea
de crear una asociacion en Argentina.

El 3 de julio del mismo afio, se realiza la primera reunion en un bar de Buenos
Aires. La Asociacion ya estaba en formacion y de a poco se fueron incorporando
nuevas familias (la forma legal se le dic después, pero es otra historia).

Se trabajé mucho y muy bien: reuniones mensuales, contacto con profesionales
relacionados con la enfermedad, difusion, y la organizacion de las primeras Jornadas
sobre Sindrome X Fragil en Argentina en marzo del afio 2000, con un dia intensivo en
el Auta Magna del Hospital Garrahan para profesionales y un segundo dia en el Teatro
San Martin (a sala llena) para padres, educadores, psicologos, etc.

Los vaivenes de nuestro pais hicieron que algunas familias emigraran, otras
dejaran de participar, y vinieron afios en los que unos pocos padres siguieron adelante
conteniendo a nuevas familias y distribuyendo material, via email y telefénica.

Pero el 2009 nos encuentra con nuevas fuerzas motivadas por los avances en
investigaciones y una mayor conscientizacion sobre esta enfermedad.

Por lo expuesto solicito a los Sefiores Legisladores se apruebe esta iniciativa.




