LA HONORABLE CAMARA DESENADORES DE LA PROVINCIA DE ENTRE RÍOS

DECLARA:

ARTICULO 1º: De Interés Legislativo  “ a la Primera Charla de Difusión y Sensibilización sobre Fibrosis Quística para Profesionales de la Salud de la Provincia de Entre Ríos, registro AIM
ARTICULO 2º: Manifestar el reconocimiento de esta Honorable Cámara de Senadores, a la Asociación Alguien Como Yo FP, organizadores de dicho evento, que se llevará a cabo el 2 de Diciembre, en el auditorio de los Laboratorios Lafedar, de calle Valentín Torra 4880- Parque Industrial General Belgrano, Paraná.

ARTICULO 3°: Comuníquese a dicha Asociación.
Autor: BLANCO Exequiel

22/11/2016

FUNDAMENTOS

Sr. Presidente:


La fibrosis quística es una enfermedad genética, hereditaria y con discapacidad visceral permanente que, hasta el momento, no tiene cura.


Es una de las patologías más comunes en la raza blanca y se caracteriza por producir una secreción externa anormal, viscosa y adherente (moco),que se va juntando en los órganos más importantes como pulmón o páncreas, principalmente, con una expectativa de sobrevida de 40 años, y, en muchos casos, se necesita de un transplante bipulmonar para superarla.


Tiene más de 1800 mutaciones, por lo que encada paciente se manifiesta de manera diferente. 


Se manifiesta desde el nacimiento, y por lo general se la confunde con la enfermedad celíaca. 

Existe muchísima información que es desconocida por la población en general sobre esta enfermedad, por lo que esta primera Charla de difusión y sensibilización para profesionales de la Salud es de gran importancia.

El evento es organizado por la Asociación Alguien como yo FQ Paraná, entidad que tiene como objetivo “fomentar conocimiento sobre fibrosis quística, acompañar a pacientes y generar difusión sobre la patología y la importancia sobre la concientización en la donación de órganos”. Acompañan también en la organización los Laboratorios Lafedar.
El mismo se llevará a cabo en el auditorio de los Laboratorios Lafedar. Ubicado en Valentín Torra 4880 Parque Industrial General Belgrano, de la ciudad de Paraná, Entre Ríos, el día 2 de Diciembre del corriente año. 

Dada la importancia de tal evento, es que solicito a mis pares el acompañamiento en este Proyecto de Declaración de Interés.

Muchas Gracias !!

