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DESCRIPCION SINTETICA: INSTITUYE EL 2° SABADO DE MAYO COMO “DiA DEL
SINDROME DE CORNELIA DE LANGE".

ANTECEDENTES

Constitucion Nacional

Declaracién Universal de Derechos Humanos (DUDH).

Ley N° 23313, Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP).

Pacto Internacional de los Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (PIBESC).
Constitucion Provincial.

Ley provincial N1096 de Entre Rios, instituye el 2° sabado del mes de mayo de
~ cada afio, como el “Dia del Sindrome de Cornelia de Lange”.

Expediente 7347-D-2013, Declara de Interés de Ia H. Camara €l 7 Congreso
Internacional de Sindrome Cornelia de Lange; Argentina 2013, a reciz. 'se del
14 AL 16 de Noviembre de 2013, en la Cindad Auténoma de Buen.3 Airce.

Carta Organica Municipal. -

Ordenanza 2033-CM-10, Se aprueban el texto consolidado ge ia uraenanza que
establece las Conmemoraciones, Ffemérides y Celebraciones Municipales de
San Carlos de Bariloche y el Calendario Anual. Modifica articulo 6 de la
Ordenanza 166-C-86. Abraga Ordenanzas. :
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FUNDAMENTOS

Fl segundo sabadc del mes de mayo de cada afio se conmemora
mundialmente el Dia Internacional del Sindrome de Cornelia de Lange (SCdL)
con la finalidad de concientizar a Ia comunidad acerca de su exist%{qcia. Esta
enfermedad es genética, poco frecuente y si bien en algunos casos las
personas presentan signos clasicos e identificables. en otros es dificil de
diagnosticar. ‘

Los estudios médicos informan gue el Sindrome de Cornelia de Lange
(CDLS) es un sindrome malformativo de origen genético congénito, afecta por
igual a hombres y mujeres con un ligero predominio en estas Gitimas: 176
frente a 134 hombres (L3/1) en una revision de 310 pacientes (Jackson, 1993)
Fxiste una proporcién entre el 2 y el 4% de incidencia dentro de las familias.
Segan estimaciones, este sindrome se da en | de cada 10.000 - 30.0C0 nacidos.

"
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_ Segtn investigaciones médicas, las caracteristicas del sindrome mas

habituales son; el bajo peso al nacer, crecimiento lento, baja estatura y
microcefalia. En el rostro se destacan cejas unidas en el ceniro y pestafas
largas, nariz pequefia y respingona, y labios finos en V invertida. Suele haber
hirsutismo con pelo excesivo, manos y pies pequefios, union parcial del
segundo y tercer dedo de los pies, dedos mefiiques curvados, reflujo
gastroesofagico, problemas cardiacos, fisura del paladar, anomalias
infestinales, dificutiad en )a alimentacién y pérdida de audicién y vision.
Fn Nuestro pafs existe la Asociacion Argentina Cornelia de Lange
(@CorneliadelangeArgentina) que lleva adelante con gran compromiso Ja tarea
de concientizar e informar sobre esta enfermedad, por otra parte, uria’médica
argentina, la Dra. Ana Quaglio es una de las referentes mundiales en este
tema. -
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Es importante mencionar que la provincia de Entre Rios sanciono la Ley

N° 10.976 que instituye el segundo sabado del mes de mayo de cada afio, como
el “Dia del sindrome Cornelia de Lange” con el fin de concientizar a la
sociedad.

 Por todo lo expuesto consideramas tmportante 1a insttucidn da! “Dia del
sindrome Cornelia de Lange” con el objetivo de generar conocimiento y
conciencia sobre esta enfermedad para promover la deteccion temprand,
iratamiento adecuado Y contencion familiar.

Por su parie, la Ordenanza 2033-CM-2010 aprueba el texto congolidado
de la Ordenanza que establece las Conmemoraciones, Efemérides y
Celebraciones Municipales de San Carlos de Bariloche y el Calendario Anual.

Por todo lo expuesta €3 queé venimos a instituir el Dia [nternacional de
Jas Lenguas de Sefias el 23 de septiembre de cada afio, incorporando el
capitulo respectivo al anexo 1 v 1l de la ordenanza 2033-CM-2010, a fin de
promover la concienciacién sobre la impertancia de promover el conocimiento
y la sensibilizacién de el Sindrome De Cornelia de Lange para fomentar la
realizacion de diagnosticos a tiempo gue permitan jniciar el tratamiento ¥
rehabilitacion adecuada, Y asi prevenir y garantizar una buena calidod de vida
a los pacienfcs y sUS familias. S

AUTOR: Concejales Roxana Ferreyra, Julicta Wallace 'y Marcelo Casas (Bloque

FdT).
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INICIATIVA:

Fl proyecto original N.° /fue aprobado en la sesion del dia de “de 2022, seglin
consia en el Acta N2 /. Por ello, en ejercicio de las atribuciones que ie otorga el
_ Art. 38 de la Carta Organica Municipal,

EL CONCEJO MUNICIPAL DE SAN CARLOS DE BARILOCHE
- SANCIONA CON CARACTER DE

ORDENANZA

Art. 1) Se agrega al Anexo I de la Ordenanza 2033-CM-10 €] Capfruic- LV el
siguiente texto: ,

CAPITULO LV
DIA DEL SINDROME DE CORNELIA DE LANGE

Art. 169 19) Se instituye el 2" sabado de mayo de cada afto, como “Dia
del Sindrome de Cornelia de Lange”™. g

2} Este dia tendra como objetivo promover el conociruenio v 1a
sensibilizacion para fomentar la realizacion de diagndeiicos a
tiempo que permitan iniciar el tratamiento y rehabilitacién
adecuada, y asi prevenir y garantizar una buena calidad de vida a
los pacientes y sus familias.
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Art.2")  Se maodifica el Anexo 11 de Ja Ordenanza 2033-CM-I0, incorporando
en ol lugar correspondiente de} Calendaric Anual de
Conmemoraciones, Efemérides o Celebraciones municipales de San
Carlos de Bariloche el “Dia del Sindrome de Cornelia de Lange”
instituido en el articulo 17 de la presenic ordenainza.

Art, 3") Comuniquese. Publiquese en el Boletin Oficial. Cumplido, archivesé.




