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Aprobada en:

Tema: RECONOCIMIENTO CON NOTA DE ESTILO A LA FUNDACION DEBRA COLOM-
BIA

Facultades: en uso de las facultades legales y en virtud de lo consagrado en el articulo 26
de la ley 1421 de 1993 y en el numeral 8 del articulo 85 del Acuerdo 741 de 2019 “Por el
cual se expide el reglamento interno del Concejo de Bogota, Distrito Capital” presento a
consideracién de la Plenaria esta proposicion de Reconocimiento con nota de estilo a la
Fundacién Debra Colombia.

Presento la proposicién en comento, teniendo en cuenta La Fundacién Debra Colombia es
una organizacion sin animo de lucro con 14 afios de apoyo y acompafiamiento de manera
integral a los nifios, nifias, adolescentes y adultos con la enfermedad de Epidermdlisis Bu-
llosa (EB), mejor conocida como piel de cristal o piel de mariposa. Ellos trabajan de manera
conjunta e interdisciplinaria con profesionales especializados en dermatologia, pediatria,
nutricién, genética, psicologia, manejo de heridas de alta complejidad, pedagogia, rehabili-
tacion fisica y odontologia, a través de diferentes programas de atencién y apoyo biopsico-
social.

La fundacién ha generado vinculos de confianza sin distincion de raza, nacionalidad, creen-
cias o situacion econdmica, lo cual ha permitido acercarse al mayor nimero de casos iden-
tificables de esta enfermedad huérfana e impactar en el mejoramiento de la calidad de vida
y bienestar de los 130 pacientes que ha beneficiado a nivel nacional, desde la Guajira hasta
el Amazonas y desde el Choco hasta el Vichada.

Cordialmente.
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