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PEDIDO DE fi'!FOR:'..!ES

La Cámara de Diputados de la Provincia de Santa Fe vería con agrado que el
Po.1c:r Eif>i':nfivn ProviTH~iat nor mf'.din dd Mini h~rin (f~ ~~fll{1 () (llIi(~n corre,nnnt1:1;.J '1-' ....

t~val{It-':)achm.~ y prnci,:da <\inf(}nnar en rorroa IIr~t-~nlP,:

l. Quiénes son los miembros del equipo multidisciplinario que, asegura la Dra.
~ilv¡n;) ~;nrnri (.Tf>.f:1eI,,:1 Spivic:in de,: O.,,:rm;;¡lnlnp1;'¡ P'Cíli;ÍJrl(':;) rlt~1 TInsni'al Dr, ~.
Orlam]o Alassia,) eSlá calilicaJo para la alención Je los JislÍnlos lipos Je
Fridi~nnoli is n..l1o~a. y ,hlf a cnno4':t~f t:¡¡{¡t .:.:s hl. ó.":''''I'k'i:i;,li-nu,:i/H1)rc.",idi'w.:ia)
práelica, curso o tralamienlo que reali,ó cada uno de eslos profesionales sobre
1o, d¡,finlns non" exi!'Ok,nk..,(1.",(".sl:1P;:¡tolnpj;¡. ~

2. Cuales son las inslalacioncs, aparalología e insumos con los que cucnla esla
in,lilll(,:i{w nara );\ ;111ec¡w,h. l1dec<;i{u\ nre<:(1'/.<}eIn Ff\ (Pnii},;.;iii(\1,,,,isf"\liI1()sa)I " .
}' Sil p¡v..krior (r~,1;.tmiP.TI:n

3. Si exislen cn olros Cenlros Je SaluJ de la provincia profesionales espcciali:¿ados
ipót~ Irakn a nifios y ;1(111110"'_

4. Si cxislc un vínculo estrecho de información sobrc
Pro"~,inn~tí~' ('.snc,¡:ialj."adn, el.. o1rnl.O N()",'\i~,)mio,. ,
iu\:estip;u:iÚn Y ,¡~s.llIdi() lit: la foT\

~ .

csla patología con los
y si se c,lirnilh, hi

-
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FLTND¡\!\1ENTOS

SR. PRESIDENTE;

Motiva cstc pedido los dichos dc la dermatóloga Silvina Sartori,
(.1t:.f;:¡ cid S('.rvido <ir": f),~rrn;f1nlnpia Pel"1i:11rl(".;:1c1t-c!JTnsoi';:¡1 J)r Orhm(1n A l;:¡,,,i;:¡ )u . '1
publicados el 26 de MatLOde 2012 en el Diat'io El Litoral donde asegw'a que existe WI-
"cuuino uw1ti,liscin1inm;o" n~¡nl Iral;¡r la m¡loln~í;l "Fui(1~rm(11is¡s I1I111os.t" -"'" no ..~s. .1 1. .. ,¡

necesario viajar a Duenos Aires".Que se contraponen con lo publicado el 5 dc marzo de
7017 en ,,,,,, mi,mn ",,,,Ii,, (lnn",' la Ora Mari,a f;\m ¡n'"pmnl" rlt' la Oir"""ión cid. ~

Hospital de Niños reconoció que debieron derivat. pacientes a Duenos Aires porque -
"son n;u:ieukS OHlV nH11nlic;ldos HUt~ n-~(luit':reH UU;l t~Sfrlldllra v' reCII(...o hllln.;¡uo (J1it~. '¡.I) 1. . ,¡ j
actualmente no tenemos para afrontar su tratamiento. Nuestra decisión frente a estas
si11i;:¡c.inn~s e.s (1t'.rivnrlns (11mpinr hWrlT rlf'.1 P;:,ís Pan. una (";nfi"'T"H~(tld 1;.1nr:(}rnn1t':1;'¡ (lll{~. 'J IJ 1 J. 1-

es el HospitalGatTahatl.POI'este tema necesitamosdar con los especialistasindicados
nara alend('( los c..lsns (k Ja nrovinciH"-. .

La intención es conocer cual es la real situación y si puede
hrindars,'. una ~ff'n"i¡in f'nrn~d:,¡ ~ tUfO.f':nf"rmo,," ,.,~ f::nid,-mnli_"i_1iOnUnn~H ,.,- nlwdra.
IU"'''H', in,d.irll.

En Argentina según la fundación DebRA (Fundación Argentina por la
T\ni,tl,:rrnotisis nlll1ns.a) (".xisten ma, di'. son fK'>;{lIIPño~ (HlP. Pa,IPt":t-.n ('.sta Patolcwíc'1. ", ,-- a t .....

congénita incurable, eat'acterizada por la fragilidad de la piel y mucosas del cuerpo que
nt~nck a 1aslinlat''Ot~ t~ ¡l1lt~d~¡r'Ot~t~n f(\nl1H. penl1:u1c.~nlt~, ~'1uehos clp, el1o." IHW'Tó.~npor no

pndp.r fUT,f'.,ft"'.ral fn;lkn;.,1 (i'iP. SE'.lisa ,li;ITi;'nH~ntt~ panl (".lIr;tr Sil, con,lank., }U":TÍ'!;I"O

La ED suele manifestarse en los primeros mcscs dc vida a través de
t~rOSIOI1p.S v ;,ul1nol1:ls (Hlt~ I,ludven H. sus norlcHlnrt~s m{¡s ,,",uscenlihlt'.s el jnf:~odont~...,¡" 1. , )

relraso en el crecimiento y desnutrición. Se produce por falta de eolágeno que es lo que
k ch. da,jic:id;lll (t 1;1 Pif') E,hl c;'lrt':nda h;u~f': OIU"'.:'0('.(';k;dr1c,:p.n mal la, hf':Ti(I;.." no. .
pucclm\ t;s.lir;'¡Tlos hr:rl'os ni 1;'ISpicn1as y lit-'.wleu a enCOt'Wlr,e,

En el tralatniento de rutina es necesario pineharles y drcnarlcs las
é,rnpol1a_:,;, Cllr.ul,'.:.; la, hf'.dd:¡...;. pnnc.rle f.asa, P:\T;'¡ qlf~ fin ~(-',jnfi~ckn y ven.!;I, para

protegerlos de futuras lastimadw'as, con la aplicación de cremas antisépticas y gasas
en1hchi,bs en "a~e1¡na. ~¡ hav ¡nft~cci{H\ >;,;P'11'0:11\;.mlÍhiÚlicO-" () corlicoic1c'O Oi~r() noJ , .
existe medicación quc revierta el cuadro. También se inlenlat¡ evitar que tengan
(tcnlf':r(~nc¡;;¡~ ¡¡in. los dt-'.,¡n~ de pk y fn;mn, () ~n 1;1;';j"n'"r;t" (1" ri{~rn;".. ) hra'/o,

cuatldo les cicatrizan las heridas. Un simple bailo de un niilo puedc )Jeval'dos horas ya
'jllP. dp,ht~ l1C)n.-~n':t~con un H'juic1o espt~cjal) hay '111(-';'Oec:ldo con tt1llcho cui,hIC10,

humectarlo con crcmas, ponerIc gasas y vendas, eortarle la piel que le sobra o la que
t~nPfi st"'.c:av
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Estos niños no saben lo que es comer un helado, un chocolate porque les raspa y
dude )'" SlIfrf'.n dis,c:riJoin;.¡c:ifu\ por la faha d~ in(()TJn;li:iÚn dl'" la pnhl:.Ji.i{m ya Cf'W no (':s.
l~(Hlbl~t(¡'';H.v

Debemos ayudarios, tanto como a sus familias en forma integral, sosteniéndolos
)' élpoyr'ín(lnln~ (lc.'Od,. ~1 plinto dI"!",jsl:-. f':(:on{nni('(), rnhlicn psi(':ol/¡f,kn y sor.i...l

Tal como oeul'1'eeon olras enfermedades, la ED no eSládemasiado difundida por
10,¡"'~:

En caso de no existir personal idóneo o no estar debidamente
(".::ltif1¡'.rHI,¡ Sf~ n~r.()rni{,:l¡d;.¡ 1... ('.rc:::u'.i{¡n (le 1m enllinn rnllll¡(lisdnlin;.¡ri" Par... (HIt" se:;:¡, . . .. ...
cntrt-~ml(l(} ;ISeS(lnllh} t~ il1sJnli,I,) w-Ira o4:)(ler (}elel.:'ar (~nnlrn];.lr Y Ir;it.ar ( Ia nah¡l(wí;-¡) ) . ......

Promover medidas para la integración social de estas personas y
difundir;t Initl 1:.1pohhw.¡/m la rn, ¡i"í 1;.¡rnhip:n(".nTnn IIn vo1unt;.¡ri;-uln ('onvf':ni(~tlt.~nH-':nh>:

de eSludiantes de la Salud en eal'1'erasde grado y poslgrado (enfermeros, futuros
nlt~dicns) elc.) p;¡ra la ;-p..i...Ié.~l1ciadt~ !1t~r,onas ;-Ifp,dadm\,

-

1 O 1 O ANO DEL IIICENTENARIO DE LA REVOLUCIÓN DE MAYO

Gral. Lópcz3055 - (S3000DCO) Saora Fe - Argentina


