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FUNDAMENTOS

Cada 28 de mayo se conmemora el Dia
Internacional del Sindrome de Treacher Collins, la eleccidn
de esta fecha coincide con el aniversario de nacimiento de su
descubridor Edward Treacher Collins, cirujano y oftalmélogo
inglés, quien ademds dio nombre a la patologia.

La rememoracidén de este dia tiene el
objetivo de concienciar y wvisibilizar a las personas que
padecen esta rara enfermedad y a sus familias que muchas
veces se encuentran sin los apoyos suficientes que les
permitan sobrellevar la situacidn.

El sindrome de Treacher Collins es una
enfermedad genética caracterizada por malformaciones
craneofaciales tales como la ausencia del hueso cigomético.
Su causa es una mutacién de un gen del cromosoma 5 y puede
ser de forma espontdnea o por la transmisidén hereditaria del
gen defectuoso, gque 1impide 1la correcta formacidén de 1los
huesos del craneo, los pémulos y la mandibula.

Se trata de una enfermedad rara, la cual
afecta a 1 de cada 50.000 nacimientos y provoca problemas en
cuatro de 1los cinco sentidos. Por ello, los pacientes con
Treacher Collins necesitan asistencia de profesionales
especialistas en campos muy concretos, como oftalmbélogos,
patbélogos del habla, foniatras, dentistas neurocirujano o
especialistas en oidos, nariz y garganta, cirujanos plasticos
y maxilofaciales, pediatras, asistentes sociales y
psicdédlogos.

En nuestro pais, desde el afio 2017 hasta
la fecha se han presentado diversos proyectos de ley con el
objetivo de establecer el dia 28 de mayo de cada afio como el
dia nacional del Sindrome de Treacher Collins, con el
objetivo de fomentar el conocimiento y la concientizacidn
sobre la tematica, en establecimientos educativos de todos
los niveles, y en cualquier otro &ambito que se considere
adecuado.

Entre ellos se encuentra el proyecto de
Ley 0899-D-2025, de autoria de la Diputada Nacional Carrizo,
Ana Carla, el cual aun no ha sido tratado por la Honorable
Camara de Diputados de la Nacién. Por lo gque consideramos
oportuno, préximos a la fecha de su conmemoracidn, poner el
tema en la agenda parlamentaria con el fin de que sea
aprobado, <considerando la importancia que tiene para las
personas que lo padecen.
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Sin duda, esta iniciativa representa un
paso importante para generar un impacto positivo en la
sociedad y mejorar la calidad de vida de las personas con
esta condicidén. Dado que se trata de una enfermedad poco
frecuente, toda instancia de visibilizacién, educacidn, vy
concienciacién es de suma importancia.

Por todo lo expuesto, considero que
resulta fundamental la aprobacidén del proyecto en cuestiodn.

Por ello;
Autora: Ofelia Irene STUPENENGO.

Acompafiantes: Juan MARTIN, Maria Laura FREI, Martina LACOUR,
Gabriela PICOTTI, Claudio DOCTOROVICH, Juan MURILLO ONGARO.
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Articulo 1°.- A la Cémara de Diputados y al Senado de 1la
Naciodén Argentina, den pronto tratamiento y posterior
aprobacién del Expediente n°® 0899-D-2025 que tiene como
objetivo instituir el 28 de mayo de cada afio como el “Dia
Nacional del Sindrome Teacher Collins”.

Articulo 2°.- De forma.



