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11-26/DEC-00030. Adierazpen instituzionala, zeinaren bidez Nafarroako Parlamentuak Dravet-en sindromea duten pertsonekiko aitortza eta elkartasuna adierazten baitu
Eledunen Batzarrak onetsi du
Nafarroako Parlamentuko Eledunen Batzarrak, 2026ko ekainaren 22an egindako bilkuran, honako adierazpen hau onetsi zuen:
“1. Dravet-en sindromea duten pertsonekiko eta haien familiekiko aitortza eta elkartasuna adierazten du eta pazienteen elkarteek eta, bereziki, Dravet-en Sindromea Fundazioak egiten duten lana babesten du.
2. Dravet-en Sindromearen Nazioarteko Egunaren ospakizunarekin eta gaixotasun hori eta beste gaixotasun arraro batzuk ikusarazteko ekimenekin bat egiten du.
3. Nafarroako Gobernua premiatzen du Draveten sindromearen eta beste epilepsia arraro batzuen diagnostiko goiztiarra eta ekitatiboa susta dezan, honako hauek baliatuta: oinarrizko osasun-laguntzatik, pediatriatik eta larrialdietatik deribatzeko zirkuitu azkarrak, proba genetikoetarako eta aholkularitza genetikorako sarbide arin eta homogeneoa, eta familientzako osasun-arreta indartzea, kasuen kudeatzailearen figuraren bidez eta Nafarroako Gaixotasun Arraroen Erregistroaren bidez, plangintza-tresna gisa.
4. Nafarroako Gobernua premiatzen du komorbilitateak eta neurogarapena jorratuko dituen arreta integraleko eta diziplina anitzeko eredu bat berma dezan, bai eta pediatriako arretaren eta helduen arretaren arteko trantsizio ordenatu bat ere, helduaroko bizitzan jarraitutasuna ziurtatze aldera.
5. Nafarroako Gobernua premiatzen du osasunaren, hezkuntzaren eta gizarte-zerbitzuen arloen arteko koordinazio soziosanitarioa indartu dezan eta arretarako sarbide ekitatiboa berma dezan.
6. Nafarroako Gobernua premiatzen du susta ditzan osasun-arloko profesionalen prestakuntza, kontzientziazio-kanpainak –batez ere ekainaren 23aren inguruan eta Draveten Sindromearen Fundazioarekin lankidetzan– eta gaixotasun arraroen eta jatorri genetikoko epilepsien ikerketarako laguntza.
7. Gaixotasun arraroak artatzeko politikekiko konpromisoa eta gaixoak eta haien familiak ordezkatzen dituzten erakundeekin lankidetza egonkorra mantentzeko konpromisoa berresten ditu.
Iruñean, 2026ko ekainaren 22an
Lehendakaria: Unai Hualde Iglesias

