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El Senado y la Honorable Camara de
Diputados de la provincia de Buenos Aires
sancionan con fuerza de

LEY

Articulo 12. Instituyese en todo el territorio de la Provincia de Buenos Aires el 23 de

junio de cada afio, como “Dia Provincial del Sindrome de Dravet”.
Articulo 2°. Incorpdrese la fecha al Calendario Sanitario Provincial.

Articulo 3°. Comuniguese al Poder Ejecutivo.




FUNDAMENTOS

£l proyecto de ley que ponemos en consideracion, instituye el 23 de junio de cada afio
como “Dia Provincial del Sindrome de Dravet”, con la finalidad de visibilizar y concientizar a la
comunidad sobre esta afeccidn, la importancia de su deteccidn temprana, brindar ayuda y
alentar a la investigacidn para desarroilar tratamientos que aborden este tipo de epilepsia de
manera integral.

Esta fecha, reconocida a nivel mundial, fue creadza en 2014 por la Fundacién Sindrome de

Dravet junto a otras organizaciones internacionales, por lo que este afio se celebra su octava
edicion.

El Sindrome de Dravet, también llamado epilepsia mioclénica severa de lz infancia, es
una forma rara y catastréfica de epilepsia intratable que comienza en el primer afio de vida. La
enfermedad se desarrolla entre los 4 y 12 meses de vida, caracterizéndose por convulsiones
clénicas o ténico-clénicas generalizadas o unilaterales de duracion prolongada, tanto en un
contexto febril como en ocasiones en ausencia de fiebre.

Como ya hemos mencionado, este tipo de epilepsia se Ja considera una enfermedad rara,
ya que afecta a uno de cada 16.000 nacimientos, v tiene una tasa de mortalidad de alrededor
del 15 por ciento. El Sindrome de Dravet no se descubri hasta finales de 1970 y hasta el afio
2003 no existié un test genético que ayudara a diagnosticar la enfermedad.

Una de las caracteristicas mas importantes del Sindrome de Dravet, por las cuales se
origina esta enfermedad es la mutacién de un gen, el SCN1A. Las primeras manifestaciones
durante el primer afio de vida del nifio, comienzan con crisis desencadenadas por ficbre
seguida de una epilepsia resistente a los firmacos. Ademds, ocasiona graves retrasos
cognitivos, motores y del habla, asi como problemas conductuales y alto riesgo de mortalidad
prematura.

A nivel mundial, son variadas las investigaciones que se estdn realizando para poder
abordar este tipo de enfermedad y es un gran orgullo para nuestra provincia destacar la labor
del Laboratorio de Investigacién y Desarrolic de Bioactivos {LIDeB) perteneciente a la Facultad
de Ciencias Exactas de la Universidad Nacional de La Plata, ya que resuito ser el primero de
América Latina en integrar una red de investigacion de esta afeccion tan particular.

Mediante un acuerdo de cooperacién con la Fundacién Dravet Argentina, el LiDeB
contard con financiamiento para montar un laboratorio, que profundizara sus trabajos para
encontrar nuevos agentes anticonvulsives especificos.

La unidn de todas estas lineas de investigacion a nivel mundial, pedrian ser de gran ayuda
para mejorar la accesibilidad a los tratamientos disponibles y favorecer la llegada al mercado
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de farmacos utiles, porque muchas veces los tratamientos resultan ser muy costosos cuando
son pocos los que los desarrollan.

Por eso creemos que es fundamental adoptar este dia a nivel provincial para el desarrollo
de campafias de difusion de estas patologias raras 0 poco comunes, y aumentar la elaboracion
de lineas de investigacién que serdn de gran ayuda para la obtencion de tratamientos
accesibles para aquellos que, tristemente, resulten afectados por esta enfermedad.

Por todo lo expuesto, les solicito a las Sras. Legistadoras y los Sres. legisladores
acompafien con su voto la presente iniciativa.




