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- LAPATRIA ES EL OTRO - DESCAMISADOS-
PRESIDENTE DEL

H. CONCEJO DELIBERANTE DE LA

CIUDAD DE POTRERO DE LOS FUNES

SR. IGNACIO OLAGARAY

S / D,

Me dirijo a Ud. con el objeto de remitirle para su tratamiento el Proyecto de Declaracion de
Interés Legislativo al “Dia Nacional del Sindrome de Dravet el 23 de junio”, en la Ciudad de
Potrero de los Funes.

Sin otro particular, le saludo a usted atentamente.

Arrascaeta Aranzazu Guadalupe Belén
Concejala del H.C.D

Potrero de los Funes
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DECLARACION DE INTERES N° -- —-HCDP 2025
Potrero de los Funes, 12 de junio de 2025.

PROYECTO DE DECLARACION DE INTERES LEGISLATIVO AL

“Dia Nacional del Sindrome de Dravet”

VISTO:

La necesidad de visibilizar y concientizar sobre la cnfermedad poco frecuente y grave
que afecta a nifios y nifias desde su nacimiento, conocida como Sindrome de Dravet.

CONSIDERANDO:

Que, la Ley 27.684 instituve el 23 de junio como el Dia Nacional del Sindrome de
Dravet, con el objeto de generar conciencia sobre la importancia del conocimiento y
deteccion temprana de esta enfermedad.

Que, el sintoma principal del Sindrome de Dravet son las convulsiones, que
generalmente comienzan desencadenadas por ficbre. Con el tiempo, aparecen distintos
tipos de crisis epilépticas, muchas de ellas prolongadas (mayores a 5 minutos), lo que
puede derivar en estatus epiléptico.

Que el Sindrome de Dravet es una encefalopatia epiléptica de origen genético, que
aproximadamente en el 80 % de los pacientes afectados presenta una mutacion en el gen
SCNIA y se manifiesta entre los 4 y 12 meses de vida, a partir de los 2 ailos, la
enfermedad afecta el neurodesarrollo, produciendo retraso cognitivo y psicomotor, asi
como también problemas de conducta, lenguaje v otras dificultades asociadas

Que el objetivo es sensibilizar a la sociedad sobre la importancia de la investigacion, la
educacion y el apoyo a las familias afectadas por esta condicion.

Que juntos podemos hacer una diferencia en la vida de los nifios y nifias con Sindrome
de Dravet y sus familias.

Que, para conmemorar este dia, se ha organizado una campafia de iluminacién de
cdificios  emblematicos, monumentos, municipalidades, hospitales, escuelas,
universidades, iglesias, teatros, estadios, plazas y todos los lugares que puedan ser
iluminados con el color violeta, que representa la enfermedad y simboliza la lucha y la
csperanza de las familias afectadas, con ¢l fin de visibilizar y concientizar sobre el
Sindrome de Dravet.
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Que, la Fundacion Actitud Dravet Argentina es una red de familias unidas por el
Sindrome de Dravet, la que sc organizan para acompanar, visibilizar la enfermedad y
apoyar a quienes la enfrentan.

(Que quiencs estamos en la funcién publica, podamos brindar las herramientas necesarias
para que se desarrollen en plenitud.

POR TODO ELLO:

EL HONORABLE CONCEJO DELIBERANTE DE LA CIUDAD DE POTREROQO DE
LOS FUNES SANCIONA CON FUERZA DE:

DECLARACION DE INTERES LEGISLATIVO

i)- Declarar de Interés Legislativo, “Dia Nacional del Sindrome de Dravet” en la Ciudad de
g !

Potrero de los Funes.

2)- Se invita a todos los edificios, de instituciones que tengan luces led y que puedan regular el
color violeta, en modo de acompafiamiento a la campana del Sindrome de Dravet.

3)-' De Forma.

4)- Comuniquese. Archivese

Proyecto presentado por:
Arrascaeta Aranzazu Guadalupe Belén
Concejala del Honorable Concejo Deliberante Potrero de los Funes




Nos gustario darte una cdlido
bienvenida o la comunidad
Dravet. Obtener un diagndstico
es un gran paso. Por fin tenes
respuesta a las preguntas que
te hacias.
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El Sindrome de Dravet es ung
encefalopatia epiléptico de origen
genético, que aproximadomente en el 80
% de los pacientes afectados presenta
una mutacion en el gen SCN1A y se
manifiesta entre los 4 y 12 meses de vida.

El sintoma principol del Sindrome de Drovet
son igs convulsiones, gue generalmente
comienzan desencadenadas por fiebre.
Con el tiempo, aparecen distintos tipos de
crisis epilépticas, muchas de ellos
prolongadas (mauores ¢ § minutos),

lo que puede derivar en estatus epiléptico.



‘L tratamiento es con multiples farmacos
anticonvulsivos, aceite de cannabis y
dieta Cetogenica, aun asi en muchos
casos no se logra controlar las crisis

epilépticas. |
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pero si hay diversas terapias de
- rehabilitacidn como ia
fonoaudiologiag, kinesiologio,
terapia ocupacional y psicologia, entre
-~ otras gue colaboran para que los
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pacientes mejoren sus habilidades...

Actitud Dravet Argentina es unared de
familios unidas por el Sindrome de
Oravet. Aunque somos pocas, nos
organizamos para acompanarnos,
visibilizar lo enfermedad y apoyar a
guienes la enfrentan.

COMPARTE INFORMACIGN
SUMATE A NUESTRAS CAMPANAS
DIFUND] E REDES SOCIALES

@ ESCUCHA, APRENDE Y HARLA
~ SOBREELDRAVET



