Dictamen de la Comisién de Gobernacion y
Poblacidn, a la iniciativa con proyecto de Decreto
por el que se declara el 15 de mayo de cada aio
o Tr— como Dia Nacional de las Mucopolisacaridosis.
DIPUTADOS (SENTIDO NEGATIVO)

HONORABLE ASAMBLEA;

A la Comision de Gobernacion y Poblacién, le fue turnada, para su analisis y
elaboracion del dictamen respectivo, la iniciativa con proyecto de decreto que se
declara el 15 de mayo como Dia Nacional de las Mucopolisacaridosis, presentada
por el diputado Ector Jaime Ramirez Barba, integrante del Grupo Parlamentario del
PAN, por lo que sometemos a la consideracién de esta Honorable Asamblea, el
presente:

DICTAMEN

A fin de cumplir con lo dispuesto en los articulos 80, 81, 85 y 176 del Reglamento
de la Camara de Diputados, esta comision, encargada del analisis y dictamen de
los articulos en comento, desarroll6 sus trabajos conforme a la siguiente:

METODOLOGIA

l. En el apartado denominado "Fundamento" se enuncian las disposiciones
normativas que determinan la funcién, facultades y atribuciones de esta
Comisién Dictaminadora.

il. En el apartado denominado "Antecedente Legislativo" se da cuenta del
tramite dado a la Minuta materia del presente dictamen, cuyo turno recayé
en esta Comision.

I El apartado denominado "Contenido de la iniciativa" hace una descripcion
sucinta de la propuesta en estudio, asi como su motivacion y alcances,
haciendo referencia a los temas que la componen.

V. En el apartado denominado "Consideraciones", se determina el sentido del
presente dictamen y los integrantes de este 6rgano colegiado expresan
razonamientos y argumentos referentes a la viabilidad, oportunidad y
necesidad de cada porciéon normativa.

V. En el apartado denominado “Proyecto de Acuerdo” se presenta de manera

textual el acuerdo por el que se desecha la iniciativa que fue encomendada
a esta Comision y que constituye la materia del presente dictamen.
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Dictamen de la Comision de Gobernacion vy
Poblacion, a la iniciativa con proyecto de Decreto
por el que se declara el 15 de mayo de cada afio
como Dia Nacional de las Mucopolisacaridosis.

s el (SENTIDO NEGATIVO)

. Fundamento

Con fundamento en lo dispuesto por los articulos 39 fracciones XVIIl y 45 numeral
6, incisos e) y f) de la Ley Orgénica del Congreso General de los Estados Unidos
Mexicanos, asi como en los articulos 77, 78 80, 81, 85, 157, numeral 1, fraccion |;
158, numeral 1, fraccion 1V, 167, numeral 4, y demas relativos del Reglamento de
la Camara de Diputados, esta Comision de Gobernacion y Poblacion se considera
competente para emitir el presente dictamen, por lo que en ejercicio de sus
funciones se avocé al analisis, discusion y valoracion de las propuestas referidas en
el apartado siguiente.

Il. Antecedente Legislativo.

En sesién de Ordinaria celebrada el 18 de julio de 2020, el Diputado Ector Jaime
Ramirez Barba del Grupo Parlamentario del PAN, presenté iniciativa con proyecto

de Decreto que declara el 15 de mayo como “Dia Nacional de Ilas
Mucopolisacaridosis”.

En la misma fecha, la Mesa Directiva de la Camara de Diputados turnd dicha
iniciativa, para su analisis y dictamen, a esta Comision de Gobernacién y Poblacion,

lll. Contenido de la Iniciativa.

Sefiala el Diputado Ector Jaime Ramirez Barba, los siguientes argumentos para
motivar su propuesta:

Exponque que las mucopolisacaridosis (MPS) Son un grupo de enfermedades de
depdsito lisosomal consideradas de baja prevalencia, caracterizados por la
deficiencia de una o varias enzimas que intervienen en la degradacién secuencial
de los glucosaminoglucanos ( GAG o mucopolisacaridos), qué son cadenas largas
de carbohidratos, a moléculas mas simples y vitales Helio para el metabolismo de
los tejidos. Al no degradarse, los mucopolisacéaridos se acumulan en las células de
todos los 6rganos, ocasionando su disfuncion.

Actualmente existen siete subdivisiones MPS : MPS | ( sindromes de Hurler, Shie,
HurlerShie) ; MPS Il ( sindrome de Sanfilippo) ; MPS IV ( sindrome de Sly) ; y MPS
IX- déficit de Hialuronidasa ( sindrome de Natowicz). Todas ellas comparten entre
si muchas caracteristicas clinicas, aunque con distinta gravedad, como
discapacidad intelectual, retraso en el desarrollo, infiltracion de los rasgos faciales,
discapacidad auditiva, afectaciones en la funcién cardiovascular, problemas
respiratorios, complicaciones oftalmolégicas y alteraciones Musculoesqueléticas,
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BIBUTADOS (SENTIDO NEGATIVO)

entre otras. Es por ello que la esperanza de vida de los infantes con estos trastornos
no suele llegar a la pubertad.

Continta que estos trastornos metabdlicos son considerados hereditarios pues son
transmitidos a los hijos por padres portadores del mismo gen afectado; a excepcion
de la MPS Il o Enfermedad de Hunter, en que la madre es tinicamente la portadora.
De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud, la incidencia individual de las
MPS es baja, ya que se estiman en unos cinco casos por cada diez mil nacimientos.
La idea de conmemorar un dia especial para ahorrar y reconocer a los pacientes
con MPS tiene su origen en Estados Unidos, pues en 2006 el Senado emitié una
resolucion para reconocer el 26 de febrero de ese mismo afio como el dia nacional
de la mucopolisacaridosis. Durante afios posteriores la camara alta continda
acordando resoluciones para conmemorar este dia cada 15 de mayo.

En la actualidad, asociaciones de pacientes de distintos paises celebran el Dia
Internacional de las mucopolisacaridosis dosis cada 15 de mayo con el fin de dar
mayor visibifidad y honrar a las personas con este tipo de enfermedades,
concientizar a la sociedad sobre sus necesidades, y mostrar agradecimiento a la
comunidad médica y cientifica dedicada a la atencién e investigacion de las MPS.
En México, diversas asociaciones como MPS JAJAX , proyecto pide un deseo
mexicano, grupo fabri de México IAP, y la Asociacion Mexicana de atencion a las
enfermedades raras ( AMAER), entre otras, dedican sus esfuerzos durante el Dia
Internacional de las MPS para alzar la voz y hacer visibles las necesidades sociales
y sanitarias de las personas que pertenecen a esta comunidad

En este orden de ideas, sefiala que conforme a lo dispuesto en el articulo 224 bis.
de la Ley General de salud, que define a las enfermedades raras como aquellas que
tienen una prevalencia de no mas de 5 personas por cada 10 mil habitantes, las
MPS son parte de este tipo de patologias. Se estima que en México existen
alrededor de ocho millones de personas que padecen de alguna enfermedad rara.
No obstante, debido a que la incidencia es muy baja, no hay suficiente informacion
epidemiolégica y la mayoria de los tratamientos son costosos. Aunado a ello, son
pocos los profesionales de la salud especializados en su diagndstico e investigacion
cémo lo cual propicia que muchos pacientes con este tipo de padecimientos no
reciban la atencion y los tratamientos adecuados en el momento oportuno.

Por otra parte, en México se incluyen tinicamente 4 tipos de M de S dentro de las
20 reconocidas como enfermedades raras. Mucopolisacaridosis | Hurler;
Mucopolisacaridosis I  hunter;  Mucopolisacaridosis IV-A  Morquio A;
Mucopolisacaridosis VI Maroteaux.Lamy; MPS VI (Sindrome de Sly), Lipofuscinosis
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Neuronal Ceroidea de tipo 2 ; Enfermedad de Pompe; Hemofilia; Espina Bifida;
Fibrosis  Quistica; Histiocitosis ; Hipotiroidismo Congénito; Fenilcetunuria e
Hiperfenilalaninemias; = Galactosemia; Hiperplasia Suprarrenal Congénica;
Deficiencia de G-6-PD; Y Homocistinuria.

Es por ello que, con base en las consideraciones aqui sefialadas, el diagndstico de
las MPS, la atencion y el acceso a tratamiento y medicamentos a personas que las
padecen, al igual que las demas enfermedades raras, resultan en un gran desafio
para el Sistema Nacional de salud qué debe de atenderse por las instituciones y
autoridades sanitarias competentes, y que requiere de los esfuerzos de los demas
actores de la sociedad. Soélo de este modo, podemos confribuir a mejorar la calidad
de quienes padecen estas patologias y sus familias.

Honorable asamblea:

El articulo 4°. de la Constitucion Politica de los Estados Unidos mexicanos otorga a
toda persona el derecho a la proteccion de la salud. Es un derecho para todos y su
acceso debe ser sin discriminacion de ningdn tipo. Por consiguiente, La Ley General
de salud, conforme a lo dispuesto en su articulo 10, reglamenta el derecho a la
proteccion de la salud qué tiene toda persona. El articulo 1° Bis. Define a la salud
como un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la
ausencia de afecciones o enfermedades.

La Suprema Corte de Justicia de la nacidon, mediante la tesis jurisprudencial 13/J. 8
/2019 (1099, sefiala que la proteccion de la salud es una responsabilidad ineludible
el Estado; y qué dicho derecho tiene una proteccién tanto individual o personal,
como una publica o social. En este sentido, la tesis sefialaba que la faceta social o
publica del derecho a la salud consiste en el deber del Estado de atender los
problemas de salud que afectan a la sociedad en general, asi como en establecer
los mecanismos necesarios para que todas las personas tengan acceso a los
servicios de salud.

Por otra parte, de acuerdo con el objetivo en materia de salud contenido en el Plan
Nacional desarrollo 2019 -2024 de lograr que, sin distingo, toda la poblacién tenga
acceso a servicios de salud y a medicamentos gratuitos, la secretaria de salud ha
expresado su compromiso en poner especial énfasis en este grupo de pacientes a
fin de que reciban el tratamiento adecuado, principalmente impulsando acciones
para la deteccion oportuna y tratamiento de las enfermedades raras mediante la
ampliacion del tamiz neonatal, el desarrollo de pruebas diagnésticas e investigacion
terapéutica.
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Finalmente sefiala que, consdiera que el reconocimiento formal de un dia especial
para las Mucopolisacaridosis Representarian un gran paso para concienciar y
sensibilizar a la poblacién sobre las necesidades que requieren los pacientes y sus
familias, asi como las dificultades que enfrentan diariamente. Conmemorar este dia
es gran oportunidad para poder involucrar a las autoridades sanitarias y que puedan
adoptar medidas encaminadas a mejorar la calidad de vida de las personas que
padecen estas enfermedades.

IV. Consideraciones

Esta comision dictaminadora determina inconducente el proyecto de decreto que
declara el 15 de mayo como “Dia Nacional de las Mucopolisacaridosis” de
conformidad con los siguientes razonamientos:

Primero.- Las Mucopolisacaridosis son un grupo heterogéneo
de enfermedades genéticas que se enmarcan dentro de las enfermedades
originadas por cUmulo excesivo de sustancias, por errores congénitos del
metabolismo y ocasionan muchos trastornos fisicos grave. Son muchas las enzimas
implicadas en este proceso, por lo que son muchos ios diferentes tipos de
enfermedad que pueden existir, dependiendo del enzima deficitario’.

Son enfermedades que ya estan presentes desde el nacimiento, y suelen aparecer
tempranamente, generalmente ya son evidentes al nacimiento o durante el primer
o segundo afio de vida; aunque pueden no hacerse evidentes hasta etapas mas
tardias.

El diagndstico de estas enfermedades puede hacerse por las caracteristicas fisicas
si estas son evidentes, mediante determinacién de la sustancia acumuiada en los
tejidos o liquidos corporales (orina), deteccion del déficit enzimatico en muestras de
sangre o celulares (leucocitos y fibroblastos) dependiendo de cada caso, por
estudios genéticos, e incluso de forma prenatai con estudios del liquido amniético.
Estas enfermedades no tienen un tratamiento eficaz, y pronéstico fatal, por lo que
es importante la prevencioén, y en este apartado, el mejor arma del que disponemos
es el consejo genético. Es por eso que los estudios genéticos, mas que diagnésticos

1 Discapnet. El portal con Personas con Discapacidad. Véase en https://www.discapnet.es/areas-
tematicas/salud/enfermedades/enfermedades-discapacitantes/mucopolisacaridosis
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de la enfermedad, nos serviran para detectar a los posibles portadores dentro de la
familia de un afectado.

El prototipo de este grupo de enfermedades es la Enfermedad de Hurler aunque
hay mas tipos de sindromes como:

El sindrome de Hunter

El sindrome de Hurler

E! sindrome de Scheie o Sly

El sindrome de Sanfilippo

El sindrome de Maroteaux-Lamy
La enfermedad de Morquio

Por lo que las mucopolisacaridosis (MPS) son un grupo de enfermedades raras
(huérfanas), de baja prevalencia, caracterizadas por la deficiencia de enzimas que
participan en el metabolismo de glucosaminglucanos (GAG) a nivel lisosomal.

Segundo.- Que de acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud, se estima que
existen alrededor de siete mil enfermedades raras, entre ellas los padecimientos por
Mucopolisacaridosis (MPS).

Este tipo de enfermedades que afectan al siete por ciento de la poblacion mundial,
también son denominadas enfermedades huérfanas o de baja prevalencia. Una
enfermedad se considera rara cuando existe menos de un caso por cada dos mil
habitantes, presenta sintomas y origenes variados y en ocasiones desconocidos y
requiere tratamientos farmacolégicos especificos. Estas enfermedades raras son
definidas como padecimientos que afectan a menos de 200,000 pacientes; y los
ultra-huérfanos, que atienden enfermedades con una prevalencia menor de 5 por
cada 10, 000 habitantes. La Unién Europea las define como padecimientos con
prevalencia menor a 5 por cada 10,000 habitantes. En México, se definen en la Ley
General de Salud, homologando la definicion con la Europea. Por lo que, de acuerdo
con la Federacion Mexicana de Enfermedades Raras (FEMEXER), existen 8
millones de pacientes afectados por alguna enfermedad rara, el 80% de ellos por
causas genéticas.

Tercero.- La aprobacion de las efemérides debe satisfacer el principio de igualdad,
necesidad, valor histérico, cultural, social y econdmico que debe perseguir toda
iniciativa de proyecto de decreto aprobado por el Congreso de conformidad con los
razonamientos expresados.

Péagina 6 de 12
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Es por ello que, la Camara de Diputados y el Senado de la Republica aprobaron el
01 de marzo de 2018, que el ultimo dia de febrero se conmemore el “Dia Nacional
de Enfermedades Raras™, y publicado en el Diario Oficial de la Federacion el 04 de
abril de 2018, haciendo conciencia de que la poblacién que padece este tipo de
enfermedades debe tener prioridades y asi poder llegar a fortalecer una estructura
con mejores oportunidades en cuanto diagnéstico y tratamiento. Para esta
dictaminadora el tema es fundamental y prioritario para establecer politicas pUblicas
que puedan generar mejores condiciones de salud en cuanto a estos padecimientos
en la poblacién, por lo que todas las enfermedades resultan de gran relevancia para
hacer conciencia y sensibilizar a la sociedad sobre el tema que afecta a pacientes
y sus familias.

Por lo que aprobar un dia para todas las enfermedades, seria imposible y resultaria
discriminatorio o restaria importancia a los demas padecimientos, subrayando que
para esta Soberania es fundamental la promocién de la salud para todos, por lo que
esta comision dictaminadora considera innecesario entrar al andlisis y estudio de la
iniciativa con Proyecto de Decreto por el que se declara el dia 15 de mayo como
“Dia Nacional de las Mucopolisacaridosis”.

VI. Proyecto de Acuerdo.

Por todo lo antes expuesto y fundado, las diputadas y los diputados
integrantes de esta Comisiéon de Gobernacion y Poblacion, sometemos a la
consideracion de esta soberania el siguiente:

ACUERDO

Articulo Primero. Se desecha la Iniciativa con proyecto de proyecto de Decreto por
el que se declara el dia 15 de mayo de cada aflo como “Dia Nacional de las
Mucopolisaridosis, presentada por el Diputado Ector Jaime Ramirez Barba.

Articulo Segundo. Descarguese de los asuntos de la Comisiéon de Gobernacion y
Poblacién y archivese como asunto total y definitivamente concluido.

Dado en el Palacio Legislativo de San Lazaro a los 20 dias del mes de octubre de
2020.

2 https:/linfosen.senado.gob.mx/sgsp/gaceta/63/3/2017-09-05-1/assets/documentos/55-
Minuta Dia Nac Enfermedades Raras.pdf
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DIPUTADOS

Dictamen de la Comision de Gobernacion y
Poblacion, a la iniciativa con proyecto de Decreto
por el que se declara el 15 de mayo de cada afio
como Dia Nacional de las Mucopolisacaridosis.
(SENTIDO NEGATIVO)

NOMBRE GP A FAVOR EN CONTRA ABSTENCION
JUNTA DIRECTIVA
PRESIDENCIA
4 ) Z
Dip. ROCI(? Barrera MORENA y _ Wi
Badillo
] /  SECRETARIAS
/
/
Dip. José Luis Elorza MORENA -2
Flores -
1
Dip. Araceli Ocampo | MORENA
Manzanares £
Q

Dip. Jaime Humberto
Pérez Bernabe B
Dip. Bgatriz I?ominga MORENA

Pérez Lopez
Dip. Jorge Angel Sibaja

Mendoza LALES
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Dictamen de la Comision de Gobernacion y
Poblacion, a la iniciativa con proyecto de Decreto
por el que se declara el 15 de mayo de cada afio
CATIARA DE como Dia Nacional de las Mucopolisacaridosis.
DIPUTADOS (SENTIDO NEGATIVO)

NOMBRE GP A FAVOR EN CONTRA ABSTENGION

Dip. Jorge Arturo
Espadas Galvan L

Dip. Cruz Juvenal Roa

Sanchez PRI

Dip. Fernando Luis

Manzanilla Prieto PES

Dip. Vicente Alberto

Onofre Vazquez Lol

. %
Dip. Felipe Fernando -
Macias Olvera PAN M

Dip. Martha Angélica MC
Tagle Martinez '

A

Dip. Mauricio Alonso PT
Toledo Gutiérrez
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Carillo

DIPUTADOS (SENTIDO NEGATIVO)
NOMBRE GP A FAVOR EN CONTRA ABSTENCION
oY
Dip. Marco Antonio
Gomez Alcantar AL
INTEGRANTES
Dip. Ricardo Aguilar PRI
Castillo
Dip. Marcos Aguilar PAN
Vega

Dip. Ma. Guadalupe

Almaguer Pardo PRD

Dip. ivonne Liliana PRI

Alvarez Garcia
H Y

Dip. Raul Eduardo .//(

Bonifaz Moedano MORENA.. 3 )

wa ]
Dip. Miguel Angel
Chico Herrera MOREHA
Dip. Tatiana Clouthier MORENA | /
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NOMBRE GP A FAVOR EN CONTRA ABSTENGION
4

Dip. Flora Tania Cruz | MORENA
Santos

J/(

Dip. Roberto Angel
Dominguez Rodriguez

Dip. Adriana Davila
Fernandez PAN

|
Dip. Silvano Garay 1

Dip. Lizeth Amayrani
Guerra Méndez MORENA

d

Dip. César Agustin MORENA Caf
Hernandez Pérez

—

Dip. Alma Delia Em ! :
Navarrete Rivera el ‘

Dip. Carmen Julia —~
Prudencio Gonzalez MC / fiier——— .
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CAMARA DE
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Dictamen de la Comision de Gobernacion y
Poblacion, a la iniciativa con proyecto de Decreto
por el que se declara el 15 de mayo de cada afo

como Dia Nacional de las Mucopolisacaridosis.
(SENTIDO NEGATIVO)

NOMBRE GP A FAVOR EN CONTRA ABSTENCION
|
|
Dip. Alfonso Pérez MORENA |
Arroyo /%
\__ S
Dip. José Angel Pérez PT
Hernandez :
Dip. Valentin Reyes
Lépez MORENA |
Dip. Miguel Prado de MORENA |

los Santos

/

Dip. Maria Lucero
Saldafia Pérez

PRI /\

Dip. Fernando Torres
Graciano

PAN
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