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[Extracto:

DECLARASE de Interés Municipal “ El dia Mundial del Enfermo de Fibrosis
Quistica” que se conmemora el 08 de Septiembre de cada afo
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Neuquén: 25 de Agosto de 2022

Sefiora:
Presidenta del Concejo Deliberante
Cjal: Claudia Argumero

Ref: Presentacién de Proy. Declaracion

De nuestra consideracion:

En nuestro caracter de presidentes, de los
diferentes bloque poifticos, nos dirigimos a Usted, al soio efecto de a consideracion,
del cuerpo Legisiativo, el Proyecto de Declaracién Adjunto.

Sin otro particular la saiudamos atentamente.
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PROYECTQO DE DECLARACION

VISTO:
El dia Mundial de! Enfermo con Fibrosis Quistica; y

CONSIDERANDO:

’ Que [a Asociacion Internacional de Fibrosis Quistica
celebra el 8 de septiembre como el Dia Mundial de esta enfermedad, en virtud que
ese dia del afio de 1989, un grupo de cientificos coordinados por Lap-Chee Tsui
descubrieron el gen que la ocasiona. Esta situacion determiné que sea, entonces,
ese el Dia Mundial de la Fibrosis Quistica, declarado por la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) en 2013.

Que el objetivo principal es dar a conocer la situacion de
las personas con Fibrosis Quistica en todo el mundo y mejorar su calidad de vida,
con el fin de evitar desigualdades en el tratamiento.

Que la Fibrosis Quistica es una de las enfermedades
genéticas graves mas frecuentes y se estima una incidencia en nuestro pais
entorno a uno de cada 5.000 nacimientos, mientras que una de cada 35 personas
son portadoras sanas de la enfermedad. Es una enfermedad. cronica de origen
genetico que afecta a diferentes organos, sobre todo pulmones y pancreas.

_ Que con la celebracion del Dia Mundial de la Fibrosis
Quistica se pretende arrojar luz sobre la situacion global en lo referente al cuidado
de la enfermedad y ayudar en el desarrollo de unos estandares minimos de
tratamiento, la disponibilidad de la medicacién, equipamiento y profesionales
hecesarios especializados en Fibrosis Quistica. Para ello, la Asociacion
Internacional de Fibrosis Quistica.

Que la declaracion incluye un diagnéstico temprano de
la’ enfermedad, facilidades en el acceso al tratamiento, un listado de medicacién
- basica, equipos de cuidado especializados y el apoyo necesario para las familias.

Que la Educacion y buena alimentacion en el primer afio
de vida son pilares fundamentales para luchar contra la Fibrosis Quistica, el
esfuerzo mutuo y que cada uno de nosotros se haga cargo de las
responsabilidades que le competen. '

Que la Fundacién FIPAN - Filial Neuquén en nuestra
ciudad cumple una funcion social de relevancia, atendiendo a nifios y adolescentes
del norte de la Patagonia, Neuquén y Rio Negro.

_ Que la pandemia producto del COVID-19 obliga a
suspender las actividades que en la semana del 08 de septiembre se realizan,
coordinados por FIPAN - Filial Neuguén.

Que no podemos ni debemos olvidar o pasar por alto
este incesante trabajo que, desde el anonimato, realizan las ONG en nuestra
provincia y nuestra ciudad.

Que las organizaciones civiles destinadas a atender
cuestiones vinculadas con la salud y el bienestar cumplen un rol fundamental en la
sociedad y son ejemplo de solidaridad y compromiso con el projimo.

Que FIPAN es un sello distintivo en nuestra ciudad, la
Patagonia y el pais, con mas de 30 afios de fundacion.

Por ello y en virtud a lo establecido por el Articulo 67°),
inciso 1), de la Carta Organica Municipal;
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EL CONCEJO DELIBERANTE DE LA CIUDAD DE NEUQUEN
EMITE LA SIGUIENTE
DECLARACION

ARTICULO 1°): DECLARASE de Interés Municipal “El dia Mundial del Enfermo con
Fibrosis Quistica” que se conmemora cada 08 de Septiembre -

ARTICULO 29: INVITASE a las organizaciones publicas, privadas y monumentos
mas destacados de nuestra ciudad, a iluminar cada 8 de Septiembre, la fachada
de sus edificios con el color verde - fucsia, en reconocimiento y concientizacion de

enfermos Fibroquisticos

ARTICULO 3°: DE FORMA -

Tng. Al ini Mazuel
Concejall- Pte. Bioque MPN
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Zjal. Guillermo Monzani
Presidente
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