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PROYECTO DE LEY

El Senado y Camara de Diputados de la Nacion Argentina, reunidos en

Congreso, sancionan con fuerza de

LEY

INSTITUYASE EL 30 DE SEPTIEMBRE COMO EL "DIA NACIONAL DE
CONCIENCIACION SOBRE LA DISTROFIA MUSCULAR DE CINTURAS"

ARTICULO 1°.- Institiyase el dia 30 de septiembre de cada afio como "Dia
Nacional de Concienciaciéon sobre la Distrofia Muscular de Cinturas" en todo el

territorio de la Republica Argentina.

ARTICULO 2°.- El Ministerio de Salud de la Nacion, en su caracter de autoridad

de aplicacién, promovera en cada aniversario acciones alusivas destinadas a:

a) Concientizar a la poblacion general sobre la Distrofia Muscular de Cinturas
(LGMD), sus caracteristicas, formas de deteccion temprana y su impacto en

la calidad de vida de las personas que la padecen y sus familias.

b) Difundir informaciéon sobre los centros de diagndstico, tratamiento y

rehabilitacion disponibles en el sistema publico de salud.

c) Fomentar la investigacion cientifica nacional orientada al diagndstico,

tratamiento y eventual cura de la enfermedad.

d) Impulsar la iluminacion o sefializacion distintiva de edificios publicos y la
difusién de contenidos alusivos en los medios de comunicacion de gestion

estatal.

ARTICULO 3°.- Incorpérase el 30 de septiembre al calendario escolar de todos
los niveles y modalidades obligatorios, de gestidon estatal y privada, en todo el

territorio nacional. En dicha fecha las instituciones educativas incluiran jornadas
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alusivas al Dia Nacional de Concienciacion sobre la Distrofia Muscular de
Cinturas que busquen sensibilizar a la comunidad educativa sobre la existencia,
las caracteristicas y el impacto cotidiano de la Distrofia Muscular de Cinturas y
de las enfermedades neuromusculares en general, favoreciendo su deteccion y
comprension temprana; promoviendo el respeto por la diversidad corporal y
funcional, y la construccion de vinculos de empatia y solidaridad hacia las y los
compafieros, docentes o miembros de la comunidad que conviven con esta u

otras enfermedades.

El Ministerio de Educacion de la Nacién, en coordinacién con el Consejo Federal
de Educacion y las jurisdicciones provinciales y de la Ciudad Auténoma de
Buenos Aires, elaborara materiales y orientaciones pedagdgicas para el
desarrollo de estas jornadas, adecuados a la edad y al nivel educativo de las y

los estudiantes.

ARTICULO 4°.— Comuniquese al Poder Ejecutivo Nacional.

FERNANDA DIAZ
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FUNDAMENTOS

Sefor Presidente:

La Distrofia Muscular de Cinturas (conocida internacionalmente por su sigla en
inglés LGMD, Limb Girdle Muscular Dystrophy) constituye un grupo heterogéneo
de enfermedades neuromusculares raras, de caracter genético y progresivo,
caracterizadas por la debilidad y pérdida de fuerza muscular predominante en la
cintura pelviana y escapular. Se trata de una de las mas de ciento cincuenta
enfermedades neuromusculares actualmente conocidas, y constituye la cuarta

forma mas comun de distrofia muscular a nivel mundial.

Estas patologias, de herencia autosomica dominante o recesiva segun el
subtipo, pueden manifestarse desde la infancia hasta la adultez, afectando por
igual a ambos sexos y a personas de todos los grupos étnicos. Su caracter
progresivo ocasiona una disminuciéon gradual del volumen y la fuerza muscular,
generando importantes limitaciones en la movilidad y, en muchos casos,
discapacidad motriz. Al tratarse de enfermedades poco frecuentes, las personas
afectadas y sus familias suelen enfrentar dificultades adicionales vinculadas al
acceso oportuno al diagnéstico, a la escasez de especialistas y a la falta de

informacion publica sobre la enfermedad.

Desde el afio 2016, distintas asociaciones de pacientes y organizaciones
vinculadas a las enfermedades neuromusculares impulsan a nivel internacional,
cada 30 de septiembre, el "Dia de Concientizacion sobre la Distrofia Muscular
de Cinturas", jornada que ha sido adoptada por federaciones y fundaciones de
numerosos paises, incluida la Argentina, a través de asociaciones de pacientes
y familiares, con el objetivo de visibilizar la enfermedad, promover el diagnostico
temprano, impulsar la investigacion cientifica y facilitar el acceso a tratamientos

y programas de rehabilitacién.

Pese a la existencia de esta fecha reconocida internacionalmente, y de que en
el ambito del Congreso de la Naciéon se han aprobado declaraciones no

vinculantes que adhieren puntualmente a la efeméride en afios determinados, la
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Republica Argentina no cuenta a la fecha con una ley que instituya de manera
permanente el 30 de septiembre como dia nacional de concientizacion sobre
esta enfermedad. La sancidén de una norma con rango de ley, y no de una mera
declaracion anual, permite dar continuidad institucional a las acciones de
sensibilizacion, garantizar su implementacion efectiva por parte de los
organismos competentes y evitar que la conmemoracion dependa de la voluntad

politica de cada periodo legislativo.

El presente proyecto no se limita a instituir la fecha, sino que establece un marco
de accion concreto. Por un lado, encomienda al Ministerio de Salud de la Nacion
la promocion de actividades de difusion, articulacidbn con asociaciones de
pacientes y fomento de la investigacion cientifica. Por otro lado, incorpora la
fecha al calendario escolar, entendiendo que la escuela constituye un espacio
privilegiado para construir una cultura de respeto e inclusion hacia las personas
con discapacidad desde edades tempranas, y para que nifias, nifios y
adolescentes conozcan la existencia de estas enfermedades y desarrollen

empatia hacia quienes conviven con ellas.

Iniciativas de similar naturaleza ya forman parte de nuestro ordenamiento juridico
respecto de otras enfermedades poco frecuentes, lo que demuestra la existencia
de consenso legislativo en torno a la importancia de instituir fechas de
concientizacidn como herramienta de politica publica en materia de salud. En
este sentido, la presente iniciativa procura saldar una deuda pendiente con las
personas que conviven con Distrofia Muscular de Cinturas en nuestro pais y con
sus familias, brindando reconocimiento institucional a su realidad vy
contribuyendo a mejorar su calidad de vida a través de la informacién, la

investigacion y la inclusion.

Por los motivos expuestos, solicito a mis pares me acompafien en la aprobacion

del presente proyecto de ley.

FERNANDA DIAZ



