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Los que suscribimos, Diputado Edgar Humberto Gasca Arceo, Euterpe Alicia ‘

Gutilrniéz Valasis, Julio Efrén Montenegro Aguilar, Erika Guadalupe Castillo
Acosta!. Maria Fernanda Trejo Quijano, Paula Pech Vazquez, Maria Cristina
Torrg¢s|Gémez y Luis Fernando Chavez Zepeda, Diputados integrantes del Grupo
Legidlativo de MORENA, en uso de las facultades que me confiere la fraccion i del

!
articylo| 68 de la Constitucion Politica del Estado de Quintana Roo; 141 de la Ley

|
|

|

Orgéahica del Poder Legislativo del Estado de Quintana Roo; y la fraccion Il del
articglo 36 del Reglamento para el Gobierno Interior de la Legislatura del Estado de
Quinfana Roo, presentamos a la consideracién y tramite legislativo de esta
Sobgrahia, la siguiente INICIATIVA CON PROYECTO DE DECRETO QUE
PROPONE DECLARAR EL ULTIMO DIiA DEL MES DE FEBRERO DE CADA
ANOJ "iJiA DE LAS ENFERMEDADES RARAS EN QUINTANA ROO”; lo que se

sustgnta bajo la siguiente:

EXPOSICION DE MOTIVOS
Con bna muy escasa prevalencia entre la poblacion y la mayor de las ocasio \

desc :n?cidas por los pacientes y sus familias hasta que-se enfrentan a ellas, las
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desafortunadamente, son poco investigadas con el fin de lograr diagnosticos

PRIMERA LEGISLATURA DE LA PARIDAD

dades raras son una realidad en la salud de los mexicanosy,

tempgarrﬁos y certeros, pues dichos estudios no estan al alcance de la poblacion en

dia
tenerjagceso a ellos.

|

La Org

rarasfs h aquellas que se presentan en menos de cinco personas por cada diez mil
habitJn es, lo que significa un porcentaje del 0.05% de personas que cuentan con

| .
dichoé padecimientos, sin embargo, esos pacientes tienen que lidiar con una

realidh

encorftrar el que se ajusta a su sintomatologia y efectos.

La Uriivarsidad Nacional Autonoma de México a través de la Division de Estudios

de F‘Jsbrado de la Facultad de Medicina, ha referido lo siguiente: ‘“Las

enferip

poblagidn en comparacién con otras como diabetes, hipertension o problemas
cardidvgsculares. Su baja prevalencia es a nivel nacional y mundial, aunque algunas

son m@as raras en determinados sitios que en otros”, sefialando también que estas

enferrpedades pueden dividirse en dos grandes grupos:

Yy
2

nizacion Mundial de la Salud (OMS) ha senalado que las enfermedades  °

de siete mil (7,000) padecimientos distintos entre los cuales deben

dades raras tienen una baja prevalencia, es decir, se presentan poco en la

la nI)yan’a de las veces de manera temprana, lo que lleva a las odiseas
g

'sLicas, los tratamientos son de alto costo y para los pacientes es complejo
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\quellos con una afeccién genética claramente determinada que produce un

i : P : ;
errorFr* la manera en que se metabolizan o actian determinadas sustancias en el

A)

cuerdo,|causando alteraciones puntuales;
B) Aquellas que no se expresan y dan como consecuencia una alteracion en el
sisterha inmune, pero no necesariamente se van a presentar, aunque el paciente

tengq el riesgo genético.

En Méx ico, se reconocen como enfermedades raras, las siguientes':

1. Mucopolisacaridosis | Hurler

Tamtié
aparedc

desarfo

conocida como sindrome de Hurler o MPS |, enfermedad congénita que

 en uno de cada 100 mil nacimientos. Los pacientes presentan retraso del

io motor y mental acompafiado por deformidades del esqueleto. El

enanipno o talla baja es una manifestacion frecuente.

2. Mucopolisacaridosis Il Hurler

Tipo (Je kiVIPS y provoca menor cuenta con serias alteraciones en cuanto al desarrollo
|

| ; o .
en to§os los sentidos. Los principales afectados son varones y la madre la unica

que |4 puede portar.

1

https: ﬂw.volambicn.mxjaclualidad/la—lisla-de—las—Z0—enfermedades—mas—raras-reqomﬁ‘ s-en-
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3. Mgc sj:polisacaridosis IV Morquio

Al nd ppder degradar los azucares mucopolisacaridos, se almacenan provocando
que drqbnos y tejidos tengan un mal funcionamiento. Los sintomas son leves y se

detecFa 1 durante el segundo y tercer afio de vida del infante.
4. Mycopolisacaridosis VI Maroteaux-Lamy

PareJidb al de tipo | en varios aspectos, pero los pacientes no presentan déficit

inteleftual.

5.E %medad de Gaucher Tipo |
a

Existdn |tres tipos de esta enfermedad, pero los pacientes de tipo | representan el

95 %} de
i
presehtar entre los cero y los 90 afios, sin embargo, la mayoria presenta sintomas

|

en lod primeros 10 afios de vida. Los sintomas son anomalias 6seas, debilidad o

los casos y se presenta en uno de cada 100 mil personas. Se puede

fatigar retraso del crecimiento o de la pubertad y esplenomegalia (bazo dilatado),

entre ptros.

6. Erre rmedad de Gaucher Tipo |l

Forma r{burol()gica poco frecuente y representa solo el 1 % de los casos de
enferrpelad. Aparece en los primeros seis meses de vida del bebé. Presentan
T 4 &
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@P@/@ pegpe”



rena

La egperanza de México

paréléi .

convrl

oculomotora, el estrabismo fijo bilateral, dificultades para tragar y

ones. La mayoria fallecen a los dos arfios de edad.

? ErFe rmedad de Gaucher Tipo Il
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Es pdco frecuente y solo representa el 5% de los casos de estos tres tipos. Su

apari:idh es tardia (a cualquier edad) y por un cuadro neurolégico mas progresivo

que t% tipo I1.

8. Enlellmedad de Fabry

Patollglla progresiva y hereditaria. Con manifestaciones neuroldgicas, cutaneas,

renalgs,

pres t&
9. Enfer

Se prgs

esqudlé i

10. S

n una de cada 3 mil personas.

edad de Pompe

co y al corazén, y problemas respiratorios.

rome de Turner

Afectd p

Las pijn¢ipales caracteristicas son: estatura baja durante la infancia, tienen el cuello

corto ¥

| térax ancho y muchas veces padecen enfermedad

cardiovasculares, cocleovestibulares y cerebrovasculares especificas. Lo

nta a cualquier edad, no tiene cura y afecta especialmente al musculo

incipalmente a las mujeres. Pese a que no hay cura, existen tratamientos.

iaca ezongénita.
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11. Eppina Bifida

Los pdientes mas afectados son mujeres y tienen diferentes grados de paralisis en

R ; ; o 1
extredeades inferiores. Es un defecto congénito donde la columna vertebral no se *

cierrd cf)mpletamente alrededor de la médula espinal.

12. Flbrosis Quistica

b

Enfernedad cronica y hereditaria, se diagnostica en el primer afio de vida y afecta@

el sisferha respiratorio y digestivo.

13. Hérqiofilia

80% @e|los casos son hereditarios y la sangre no coagula. Aun no tiene cura.

14. Hstiocitosis

pavie P/% 28

Apargee en la infancia y es el 6rgano mas afectado es el hueso, seguido por la piel X

ylag 'nldula pituitaria. Lo anterior no afecta al pronéstico de vida.
15.H c@tiroidismo Congénito

Enferfhedad presente en el nacimiento, algunos de los sintomas son disminucion

de la pctividad y aumento del suefio, dificultad en la alimentacion-y.estrefiimiento,

entre ptros.
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16. A‘ilcetonuria

Enfefmedad infantil metabolica progresiva, severa, que puede producir retraso

mentral 5i no se trata a tiempo.

17. daﬁactosemia

¥ > /—
o N . e
Se en la infancia y constituye un grupo de raros trastornos genéticos del

metabolismo con una serie de manifestaciones clinicas variables.

k.

o
18. Hiperplasia Suprarrenal Congénita %
Tamt:éill conocida como el Sindrome adrenogenital y hace referencia a un grupo de

trast(l'n bs hereditarios de insuficiencia de las glandulas suprarrenales que pueden

'1 ,
afectdr él desarrollo de los genitales.

19. Qeficiencia de G6PD, Glucosa 6 Fosfato Deshidrogenasa

FPavic [

Es hefeditaria y mayormente prevalente en hombres y provoca la destruccion de los

—

X,

gl()bur)s' rojos en respuesta a ciertos medicamentos, infecciones o a otros factores

estredantes.
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20. ITorﬂnocistinuria
|

Aparecé en la infancia y causa sintomas debilitantes, como complicaciones

esquéle’lticas, cardiovasculares, neuroldgicas y oftalmicas.

Las Jnfermedades raras son, en su mayor parte, crénicas y degenerativas. De

hechg, ‘L:I 65% de estas patologias son graves e invalidantes y se caracterizan

su cqdmienzo precoz en la vida (2 de cada 3 aparecen antes de los dos afios);
dolorps|cronicos (1 de cada 5 enfermos); el desarrollo de déficit motor, sensorial o
intelmtq&al en la mitad de los casos, que originan una discapacidad en la
automrpl’a (1 de cada 3 casos); y, en casi la mitad de los casos el prondstico vital

esta ln !Liuego, ya que a las enfermedades raras se le puede atribuir el 35% de las

muerre

o

-,‘ antes de un afo, del 10% entre 1 y 5 afios y el 12% entre los 5 y 15 afios.
|

Otro ﬁ ' los principales problemas a los que se enfrentan las personas con

Enferjnedades Raras, es el diagndstico pues el desconocimiento existente
alrede r de esta clase de enfermedades y la nula informacion y la localizacién de
profegi ales o centros especializados, lo hacen aiun mas dificil. De esa forma, la
demola éen la existencia de un diagnéstico influye en el acceso a intervenciones
terapgut%cas, lo que conlleva, en un 31% de los casos, un agravamiento de la

enferfpe Fad que podria haberse evitado o paliado previamente.

s o
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Hay (Ft )s que sefialan que un paciente con una enfermedad rara espera hasta 4
afos p mas en obtener un diagnostico, en el 20% de los casos transcurren 10 o mas

1
anos 1aFta lograr el diagnéstico adecuado.

Comd Jodemos observar, la situacion de aquellos quienes padecen una

enfenpeigiad rara es bastante compleja y por desgracia, los esfuerzos realizados

problamFttcas han quedado cortos.

Por eflo] como una manera de visibilizar estos padecimientos a la mirada de los

distinJ)s'- sectores publico y privado, a nivel mundial se celebra el Dia de las

|

Enferfnedades Raras cada dia ultimo de febrero (28 o 29) dependiendo si el afo

o =

corresrp ndiente es bisiesto, asociando la rareza del calendario con la situacion que
prevaﬂeoie ante tales patologias.

\
En MJXI Lo el 11 de abril del 2018 se publicd en el Diario Oficial de la Federacion,

el dedrefo que declara el Gltimo dia de febrero de cada afio, como el “Dia Nacional

1
para que se reconozca el derecho a la salud.

=%

_./l/

=
de laglE 1fermedades Raras” con el propésito de crear sensibilizacion y visibilizar la
existenc a de las enfermedades raras. Este dia tiene que servir para crear
conscrerlma y sensibilizar a la poblacion sobre estas patologias pocos frecuentes, y
la Ian’éntablemente poco conocidas, las organizaciones civiles enfatlzan una lucha

\

desdd el ambito publico en la generacion de politicas publicas que atiendan esas‘i

\
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Nuesltnﬁ;; estado no puede ser omiso a esta situacion, por tal motivo, con el fin
de cre&r conciencia y ayudar a las personas que padecen esta condicion a
recil%r de forma oportuna, el debido diagnéstico y tratamiento en Quintana

Roo,Jes que propongo que el ultimo dia del mes de febrero de cada afo

celeljre el Dia de las Enfermedades Raras en nuestro Estado.

Paralello, se plantea también la posibilidad de que los edificios publicos,

monumentos emblematicos y el Congreso Legislativo del estado de Quintana Roo =

sean jiluminados en el marco de este dia con la gama de colores alusivos a Ias%

enfer%

y credr conciencia en la materia:
1

ades raras, de acuerdo al siguiente esquema, con la finalidad de visibilizar

Por I$ énteriormente sefialado, propongo a esta Honorable XVI Legislatura, la

siguimti INICIATIVA CON PROYECTO DE DECRETO QUE PROPONE

DECL EL ULTIMO DIiA DEL MES DE FEBRERO DE CADA ANO, “DiA DE

LAS +

UNIC ).i Se declara el Ultimo dia del mes de febrero “DIA _DE LAS

FERMEDADES RARAS EN QUINTANA ROO”; para quedar como sigue:

\
X
Q
R

Q

&

ENFERIMEDADES RARAS EN QUINTANA ROO”
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TRANSITORIOS

PRINEIO. El presente Decreto entrara en vigor al dia siguiente de su publicacion

en elf

riodico Oficial del Estado de Quintana Roo.
Dadaelfs la Ciudad de Chetumal, Quintana Roo, a 7 de octubre del afio 2021.
ATENTAMENTE

GRUPO LEGISLATIVO MORENA

DIP. EUTERPE AL ICIA GUTIERREZ VALASIS

DIP. MARIA CRISTINA TORRES GOMEZ
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DIP. ERIKAGUADALUPE CASTILLO ACOSTA

Pavie P4 gﬂ v

DIP. PAULA PECH VAZQUEZ

i

DIP. JULIO EFREN MONTENEGRO AGUILAR

DIP. MARIA NANDA TREJO
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