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A LA MESA DEL CONGRESO
DE LOS DIPUTADQOS

CONCEP CANADELL SALVIA, en su calidad de diputada del PDeCAT, y al
amparo de lo dispuesto en los articulos 185 y s.s. del Reglamento de la
Camara, formula al Gobierno la siguiente pregunta, solicitando la respuesta
por escrito.

El sindrome FOXG1 es un trastorno neuroldgico raro que afecta en gran
medida al desarrollo del cerebro y causa discapacidades fisicas y cognitivas
graves. Se trata de una enfermedad causada por una mutaciéon en el gen
FOXG1, que es uno de los genes principales en el desarrollo del cerebro en
las etapas embrionarias.

En la actualidad se cree que hay cerca de 1.000 nifios en todo el mundo vy
unos 20 en Espafia afectados por esta enfermedad rara, aunque la tasa de
diagnéstico aumenta constantemente afo tras ano.

La mayoria de los nifios que nacen con el sindrome FOXG1 no hablan,
tienen discapacidades fisicas y cognitivas graves, experimentan
convulsiones intratables, dificultad respiratoria, deterioro de la vision
cortical, dificultades para alimentarse, reflujo, trastornos del movimiento,
etc.

Actualmente no hay tratamientos médicos aprobados o ensayos clinicos
para el sindrome FOXG1, pero desde multiples fundaciones y asociaciones a
nivel estatal e internacional se trabaja duramente para conseguir una cura.

+ ¢Ha incluido el Instituto de Salud Carlos III - Instituto de
Investigacion de Enfermadades Raras la Sindrome FOXG1 en el
Registro Estatal de Enfermedades Raras?
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