Calendario del compromiso

con la comunidad

PARA AYUDAR
ESTASEMANA

LasOmas ONG
—-Responsable: Alida Weht

-Ubicacién: Cérdoba capital, Cérdoba.

-Teléfono: (0351)156522510

—Mail:lasomasong@gmail.com

-Facebook: /LasOmasONG

—Actividades que realizan: grupo de mujeres
que ayuda a otras mujeres a mejorar su calidad de

vidaylade su entorno a través de la contencion
y y

la capacitacion, con el fin que ellas puedan trans-

formar su realidad.

calendario 553

Del16al 22 de octubre de 2016
CONTACTO
calendario@clarin.com

—Cantidad de beneficiarios: 70.
-Necesidades: maquinas de coser, elementos
para costura, lanas, mesas, armarios, utiles esco-
lares, pinturas acrilicas y materiales artisticos.

Encontrd més organizaciones paraayudaren:

www.quieroayudar.org

UNA ENFERMEDAD SILENCIOSA

Sindrome X Fragil: saber para actuar

Es la causa mas frecuente de retraso mental hereditario, pero suele estar
subdiagnosticado. Un grupo de padres trabaja en su difusién y organiza este mes
las IV Jornadas Nacionales para conocer mas sobre este trastorno.

Una de cada 200 mujeres es
portadora del gen que lo pro-
duce, pero muy pocaslo saben.
Uno de cada 4.000 nifios lo pa-
dece, pero lamayoriano tiene
diagndstico ni tratamiento
adecuado, porque los sintomas
suelen confundirse conlos de
otras patologias. Se trata del
sindrome del Cromosoma X
Fragil (SXF), también conoci-
do como sindrome de Martin-
Bell, un trastorno hereditario
que ocasiona retraso mental
y que, por su baja prevalencia,
esincluido dentro de las deno-
minadas Enfermedades Poco
Frecuentes.

“Nuestro anhelo es que la
poblacién en general, y los
profesionales en particular,
conozcan sobre el SXF. Esto
permitira no sélo reducir la
cantidad de portadores y afec-
tados, sino también acceder a
tratamientos adecuadosy alos
beneficios que, como personas
condiscapacidad, tienen dere-
cho agozar”, sefialan desde la
Agrupacion de Padres Sindro-
me X Fragil de Argentina, una
organizacion creada en el afio
2000 con el objetivo de com-
partir experiencias, difundirla
enfermedad y dar contencion
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alas familias de las personas
afectadas.

Entre otras actividades, la
ONG realiza reuniones perio-
dicas de padres e impulsa pro-
yectos para mejorar la calidad
devidadelos chicosysusfami-
lias. Esteafio,ademas, organiza
en la Ciudad de Buenos Aires
las IV Jornadas Nacionales
sobre Sindrome de X Fragil
los dias 28'y 29 de octubre. El
evento tendra lugar en el Au-
ditorio del Centro Cultural de
la Cienciay contara con la pre-
sencia de destacados profesio-
nales, como la doctora Randi

Hagerman, referente mundial
del sindrome, y el neurdlogo
Oscar Gershanik, presidente
de la Sociedad Internacional
de Parkinson y Desordenes del
Movimiento.

“EISXF eshereditario,deahi
laimportanciadeundiagnosti-
co precoz. El consejo genético
atiempo nos brinda el conoci-
miento necesario para poder
planificar nuestra descenden-
cia”, explican desde la Agrupa-
cion. Y concluyen: “Luchamos
por la inclusion de nuestros
hijos en lasociedad: inclusion
escolar,laboralysocial”.

DIRECTORIO

® Agrupacionde Padres
Sindrome X Fragil
contacto@xfragil.com.ar
Facebook: Sindrome X Fragil
Argentina
www.xfragil.com.ar

PARA AGENDAR

Las VI Jornadas SXF de Argentina
se llevaran a cabo los dias 28y 29 de
octubre en el Auditorio del Centro
Cultural de la Ciencia (Godoy Cruz
2270 - Ciudad de Buenos Aires).
Estan invitados familiares, médicos,
estudiantesy publico interesado.
Parainscripciones, escribir a:
jornadas.sxf.2016 @gmail.com

SXFEN CIFRAS

El sindrome del Cromosoma X Fragil
(SXF) afecta aproximadamente a
uno de cada 4.000 varonesy a una
de cada 6.000 mujeres. Una de cada
200 mujeres es portadoray uno de
cada 800 hombres es trasmisor,

y tienen el riesgo de tener un hijo
con SXF.

éCOMO DETECTARLO?

Las caracteristicas fisicas del
sindrome son mas evidentes en la
adolescencia, pero las actitudes
pueden revelar la presencia del
SXF desde la primera infancia.
Algunos de los indicios mas
perceptibles son:

® Conductuales: retraso mental
y motor, hiperactividad, déficit
de atencion, problemas de
aprendizaje, habla perseverante,
rasgos autistas, contacto visual
escaso, aleteo de manos.

® Fisicos: cara alargada, frente
y mandibula prominentes,
estrabismo, orejas grandes,
denticion irregular, etc.

Fundacion

Noble

RED SOLIDARIA

www.calendariodelcompromiso.clarin.com

www.facebook.com/fundacionnoble




