Buscan visibilizar la distrofia muscular
de Duchenne en BCS
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Proponen establecer el 7 de septiembre como Dia Estatal
de la Concientizacién sobre la Distrofia Muscular de
Duchenne en Baja California Sur.

Con el fin de crear conciencia sobre la enfermedad de
Duchenne, asi como de los diagndsticos oportunos, inclusién, acompafiamiento a las familias, accesibilidad,
rehabilitacién y respeto a los derechos humanos de las personas con discapacidad, la diputada Dalia Verénica
Collins Mendoza propuso al pleno instituir que el 7 de septiembre de cada afio se inserte la leyenda: “Dia Estatal
de la Concientizacién sobre la Distrofia Muscular de Duchenne en Baja California Sur”.

En la exposicién de motivos, Collins Mendoza explicéd que declarar dicha fecha permitird promover cada afio
acciones de sensibilizacién y difusién que favorezcan una sociedad mas informada, empdtica e incluyente.

Ahi mismo afiadi6 que, se busca ademas que Baja California Sur se sume a un esfuerzo internacional y visibilizar a
nifas, nifios, adolescentes, jdvenes y familias quienes enfrentan enfermedades como el Duchenne, toda vez que la
Asamblea General de las Naciones Unidas declaré el 7 de septiembre como Dia Mundial de Concienciacién sobre la
Distrofia Muscular de Duchenne, invitando a los Estados, organizaciones y sociedad civil a promover campafas,
programas educativos y acciones de informacién sobre esta enfermedad y sobre los retos que enfrentan las

personas que viven con enfermedades anémalas.

La promovente precisé que la distrofia muscular de Duchenne es una enfermedad genética rara y progresiva que
afecta principalmente a nifios y que provoca debilidad muscular creciente, condicidn que esta relacionada con
alteraciones en el gen encargado de producir distrofina, una proteina fundamental para la protecciéon y

funcionamiento de los musculos.

Finalmente, sentencié que detras de cada diagndstico hay también una familia, madres, padres, hermanos y
personas cuidadoras que acompafan diariamente a quienes viven con Duchenne y que también enfrentan retos
emocionales, econémicos, sociales y de accesibilidad, con quienes la sensibilidad y empatia también deben

permear.
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