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Honorable Cdmara de Diputados
Provincia de Buenos Aires

PROYECTO DE DECLARACION

LA HONORABLE CAMARA DE DIPUTADOS DE LA PROVINCIA DE BUENOS
AIRES

DECLARA

De Interés Legisiativo la realizacion de la Primera Jornada Argentina sobre las
gangliosidosis y trastornos relacionados para familias y profesionales de la salud, a
realizarse e! 30 de Mayo; llevada a adelante por ia fundacién CUTASA, creada por
un grupo de padres cuyos hijos padecen las enfermedades de Tay Sachs y Sandhoff,

Asimismo, veria con agrado que sea declarada de Interés Provincial por el Poder

Ejecutivo a través de sus organismos competentes. 7
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FUNDAMENTOS

Las enfermedades raras son aquellas que afectan a una porcion reducida de la
poblacién. Justamente por ello, la posibilidad de una cura suele ser aln mas rara
que la enfermedad y muchas veces ni siquiera existen tratamientos; sin dudas, de
entre ellas las conocidas como Tay-Sachs y Sandhoff son dos enfermedades de este
tipo.

Desde sus inicios, los creadores de fa Fundacion CUTASA viene trabajando en ia
difusién de estas enfermedades y sus tratamientos; y sobre todo en la
concientizacién de las diferentes estrategias con las que abordar el acompafiamiento
de los familiares de quienes la padecen pero, sobre todo, la promocién de buenas
practicas que hacen a gue aquellos que cuentan con dicho diagnéstico puedan
desarrollar acciones y actividades tendientes a llevar una mejor calidad de vida;
mientras la ciencia avanza en el desarrollo de nuevos y mejores tratarnientos.

Es en este recorrido, que surge asi la alternativa de realizar esta Primera Jornada
Argentina sobre las Gangliosidosis y trastornos relacionados para familias y
profesionales de la salud, con el desafio de generar un espacio de exposicion y
encuentro que se centrara en diversas tematicas relacionadas con la gangliosidosis,
y enfermedades poco frecuentes que requieren un enfogue integral.

En dicha jornada, que contara con impottantes expositores del pals y del mundo, se
abordaran temas tales como aspectos genéticos de las gangleosidosis; diferencias
entre los tipos de GM2 y GM1; sintomas y problemas clinicos de estas
enfermedades; enfoque’ profesional y contencién emocional para las familias y
tratamientos, rehabilitacion y efectos secundarios del avance de las enfermedades.
Ademas se llevara a cabo un panel sobre el futuro de las investigaciones, el
desarrollo de terapias y ensayos clinicos relacionados.

Como sabemos el Tay Sachs y el Sandhoff son enfermedades neurodegenerativas
progresivas de origen genético y a medida que pasa el tiempo los afectados van

perdiendo funciones vitales tales como es hablar, caminar, respirar y comer.
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Estas enfermedades NO tienen cura NI tratamiento especifico, pero hay terapias
alternativas como kinesiologia, fonoaudiologia, hidroterapia, equino terapia, que
ayudan a mejorar la calidad de vida de los pacientes afectados. ‘

Jornadas de este tipo, revisten entonces de importante y especial importancia no
solamente para la comunidad médica y cientifica; sino mas especialmente para los
familiares de quienes las padecen; dado que encuentran en estos ambitos espacios
de encuentro, contencion y demostracién de que existen diferentes enfoques y
maneras de acompafiar a sus hijos y ayudarlos a que lleven una mejor vida mientras
se avanza en las estrategias concretas de enfrentar estas problematicas.

Desde sus etapas fundacionales, la Fundacion CUTASA se propuso consolidase
como una red de apoyo y contencién; un lugar donde familiares y profesionales de
la salud podian despejar dudas y consultar con otros que estén o ya han transitado
por lo mismo.

Y, sin dudas, esta jornada se erigira como un fiel exponente de este enfoque; asi
como en un importante espacio de divulgacion y encuentro de importancia para la
comunidad. Es por ello que solicito a mis pares de bancada el acompafiamiento con
su voto a la presente iniciativa.

Asimismo, se sugiere la comunicacion de la presente a: Fundacion CUTASA

Por todo lo expuesto, solicito a los Sres. Legisladores acompafien con su voto la

presente iniciativa.
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