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Provincia de Bucnos Ares

PROYECTO DE LEY
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Iy

ELSENADO Y LA CAMARA DE DIPUTADOS DE LA PROVINCIA DE BS.AS.

SANCIONAN CON FUERZA DE LEY

ARTICULO 1°- Instittiyase el mes de febrero de cada afio como el Mes dela

Dispiasia Ectodérmica.

ARTICULO 2°- El Poder Ejecutivo Provincial arbitrara las medidas necesarias para
realizar durante ese mes actividades y campafias de concientizacion para la

visibilizacién de la displasia ectodémmica.

ARTICULO 3°- Invitese a los municipios de la Provincia de Buenos Aires a adherira la

presente.

ARTICULO 4°- Comuniquese al Poder Ejecutive.
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FUNDAMENTOS

La presente iniciativa tiene por finalidad concientizar y difundir en la sociedad
acerca de ésia enfermedad, en adelante llamada DE

La displasia ectodémica es una enfermedad genética que afecta of desarralio
de! ectodermo embrionario, por o tanto afectz 2 cualquier parte de! cuerpo que deriva
de ésta formacion, a saber, ka piel, las glandulas sudoriparas, sebéceas, el pelo, Ias
ufias, los dientes, partes del oido y partes del oo, Y, aunque se transmite
hereditariamente a la descendenciz, puede OCUITI que un o 0 una nifia la padezca
por primera vez en una familia debido a una mutacién genética al momento de
formacién embrionaria. B cuerpo humano esta compuesto por billones de cahulas con
toda [2 camga genética. La DE es causada por genes defectuosos.

No existe cura definitiva para ésta afeccién, los tratamientos son
multidisciplinarios y ayudan a minimizar los padecimientos sintomaticos.

La piel es una parte del cuerpo muy afectada ya que se pigmenta débilmente ¥
aparece delgada, por lo que se pueden observar#asos sanguineos en la superficie y
aumento de pigmentacian alrededor de los ojos, los codos, las palmas de manos y
pies, que suele eslar muy engrosada. Ffecuenterrﬁente 1a piel suele presentar
sequedad, de apariencia escamosa y de facil imitabilidad, causada por k2 ausencia de
las glandulas cebceas o su mal funcionamiento, Asimismo pueden aparecer eczemas
e hipersensibilidad a Iz luz solar, porlo que deber:z usar en forma pemmanente
proteciores solares para aclividades al aire libre.

La disminucidn o ausencia de sudor es comiin ya que las glandutas sudoriparas
son pocas o no funcionan y esio puede causar fiebres debiendo tomar precauciones
constantes en relacion 2 la temperatura de los ambientes, Ia ropa y fa practica de
deportes.
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£l cabello puede estar ausente ¢ ser muy fino, frégil y su crecimiento es muy
tento, no pudiendo ser modificado ni mejorado por tratamientos . Las familias se ven
obligadas al uso de shampies especiales. '

Las ufias suelen estar poco desarmoliadas, p'u'eden ser pegquefias y gruesas o
delgadas y frégfles. En alguncs casos se caen periddicamente, sufir aparicion de
hongos. Los medicamentos no pueden comregir és’:tos probiemas y muchas veces
originan reacciones alérgicas. '

Los dientes pueden presentarse en un ndmero reducide , malformados y
espaciados , con problemas de esmalte per lo qué es comin gran cantidad de caries o
ausencia total de piezas dificultando el desarrollo ﬁon‘nai de los huesos maxilares,
generando una apariencia fisonémica caracteristica. Lo mencignado deriva en la
necesidad de tratamientos costosos de ortedoncia, prétesis dentales, chequeos
odontologicos regulares favoreciendo no solo fa salud fisica sino emocional de los y
las pacientes.

QOjos. nariz y oidos presentan enfermedades periédicas como infecciones por
ejemplo, por la escasez de fluldos corporales. La ffasn:inudén de saliva genera
problemas  de deglucién. La disminucion de lagrimas provoca initacidn ocular,
conjuntivitis, etc. Debiendo por tante recurir al usb de medicacién especifica,

Se presentan casos de retraso mental, frentes prommentes, puente de nariz
plano y ausencia de glandulas mamarias. Es muy importante el acornpafamiento de
las familias para reforzar el aspecio emocional y de adapiacién social como
tratamientos psicoldgicos de ser indicados ya que suelen ser consideradoé diferentes
dentro de su grupo de pares debido a sus caracteristicas fisicas.

En una sociedad en que 1a displasia eclodémmica es una enfermedad poco
corocida, contando con una estadistica de alrededor de cualoscientos cases en el
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Herorable Cémara de Diputados

Pravincio d¢ Bucnas dires

pais, consideramos indispensable visbiizar para que quienes lo cursan, puedan
senlirse apoyados; induidos vy respetados. '

Por lo expuesto, solicito a los Diputados y las Diputadas acompadien ésle proyecto.
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