Provincia de Buenos Aires
Honorable Cdmara de Diputados

PROYECTO DE DECLARACION

La Honorable Camara de Diputados de la Provincia de

Buenos Aires
DECLARA

De Interés Legislativo la “XXIII Jomada de concientizacion y Divulgacion del
Sindrome de Williams — Beuren”, a desarrollarse el viernes 5 de octubre de
2018 en la ciudad de Mar del Plata.-

Asimismo manifiesta que veria con agrado que dicha Jornada sea declarada

de Interés Provincial por el Ejecutivo Provincial.-
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FUNDAMENTOS

El Sindrome de Williams es una condiciéon genética poco frecuente que afecta a
uno de cada diez mil nacimientos.-

Si nos referimos a los signos, sintomas y caracteristicas fisicas y sociales
podriamos citar: bajo peso al nacer, en los primeros meses es frecuente la
existencia de problemas alimentarios y complicaciones gastrointestinales; frente
amplia, nariz pequefa y respingada, boca grande, labios gruesos, bolsas
periorbitales, mandibula y mentén pequefios y mala oclusién dentaria; estrabismo,
un patrén de iris estreflado en los que poseen ojos claros; problemas cardiacos,
pueden ser simples soplos y/o estenosis adrtica y/o pulmonar; hipercaicemia
(niveles elevados de calcio en sangre) durante la primera infancia que puede
causar irritabilidad y sintomas similares a los célicos; hipotonia (tono muscular
bajo), aparicion de hernias; hiperacusia (alta sensibilidad a los ruidos);
discapacidad intelectual con diversidad en los ritmos de aprendizaje, retraso
psicomotor y defectos en la integracién visoespacial, problemas tiroideos vy
ocasionalmente desarrollo sexual prematuro; personalidad extrovertida; atraso en
el comienzo del habla, pero logrando, posteriormente un buen desarrollo, manejo
de un vocabulario amplic y complejo, aunque la expresividad suele ser superior a
la capacidad de comprensidn; excelente memoria visual y auditiva; capacidad
musical superior que la poblacién general.-

Existe una Organizacién de la sociedad civil, de actuacién nacional y sin fines de
lucro, llamada Asociacién Argentina de Sindrome de Williams (aAsW). Esta
Asociacion, que es asesorada por un equipe de profesionales de diversas areas y
solventada econémicamente sélo con el aporte de sus socios, fue fundada en el
afo 1999 e integrada por padres cuyos hijos han nacido con este sindrome.-
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Es importante destacar que la Asociacion promueve acciones con el propésito
principal de acompanar a las personas gue tienen este sindrome y a sus familias.
Entre las acciones se destacan las Jornadas que realizan en todo el Pais de
actualizacién para profesionales y familiares llevada a cabo con asociaciones
médicas y cientificas, como asi también la realizacién de eventos de
esparcimiento e intercambio de experiencias entre familias.-
Con el objetivo de ayudar a la difusién y concientizacién de este sindrome, el 5 de
octubre del corriente afio se desarrollard en la ciudad de Mar del Plata la XXIII
Jornada de Concientizacion y Divuigacion del Sindrome de Williams-Beuren, de la
que participaron profesionales de la salud con disertaciones sobre el tema. -
Los temas a abordar por dichos profesionales seran:

o Experiencia diagnéstica en el Sindrome de Williams-Beuren.
Disertante: Dr., Eduardo Gil. Médico Genetista.-

o La importancia de un diagnédstico temprano en el Sindrome de Williams
Disertante: Dr. Pediatra. -

o Asescramiento genético en aduitos con Sindrome de Williams-Beuren.
Disertante: Dra. Graciela Mercado. Médica Genetista.-

» La Cardiologia y su importancia en el Sindrome de Williams” “Importancia
de la evaluacion cardiclégica en el paciente con sospecha de Sindrome de
Williams. Disertante: Dr. Manuel Porte - Cardidlogo Infantil. -

o Determinacion de la capacidad juridica- Obras Sociales y cobertura
médica. Disertante: Dra. Gabriela Di Benedetti. -

o Problemas de escolarizacién en el Sindrome de Williams: conducta,
lenguaje y cognicidn. Disertante: Natalia Bertolot- Acompariante terapéutico
— Psicdlogo.-

e [Estrategias de abordaje desde la terapia ocupacional.
Disertante: Lic. Mima Sanchez T.0Q.-
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» Biomusica, una técnica alternativa en el acompafiamiento del Sindrome de
Williams. Disertante: Eduardo Loustaunau.-

Es importante la temprana deteccidn y tratamiento mediante terapias del
desarrollo, del lenguaje y ocupacional, lo cual conllevara que aquellas personas
gue convivan con el sindrome de Williams puedan aicanzar una integracién social

y laboral.-

Por todo lo expuesto solicito a mis pares que acomparien con su voto la presente

iniciativa.-
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