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H. CONGRESO DEL ESTADO DE NUEVO LEON

PRESENTE.-

El suscrito, Angel Alberto Barroso Correa, diputado ciudadano integrante del
Grupo legislativo de Diputados Independientes, perteneciente a la LXXIV
Legislatura al Honorable Congreso del Estado, con fundamento en lo
dispuesto en los articulo 68 y 69 de la Constitucion Politica del Estado de
Nuevo Ledn y con fundamento en los articulos 102,103 y 104 del Reglamento
para el Gobierno Interior del Congreso del Estado, sometemos a la
consideracion de esta Soberania, proyecto de reforma a la Ley Estatal de
Salud, adicionando una fraccién VII, recorriéndose la numeraciéon de las
mismas, del articulo 17 Bis 1; y agregando un articulo 34 bis, al tenor de la
siguiente:

EXPOSICION DE MOTIVOS

Poco mas de 8 millones de personas en México tienen una enfermedad rara.
En el Foro realizado en este Congreso el 28 de febrero con motivo de las
enfermedades raras, el doctor Rodrigo Salas nos dio un nimero alarmante
donde posiblemente hay 400 mil pacientes en Nuevo Ledn con alguna
enfermedad rara, entonces de estos 8 millones que se presentan en todo
Meéxico, al menos hay 400 mil pacientes en Nuevo Leén con alguna
enfermedad rara.
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Debido a que el 80% son genéticas, una familia puede tener a mas de un
integrante con la misma patologia. Para tratarlas, intentar alcanzar su
curacién y aumentar la calidad de vida de todas estas personas, la
investigacion es su Unica esperanza.

La investigacidn en estas patologias se debe considerar algo prioritario que,
segun los expertos, debe hacerse bajo un enfoque integral y de trabajo en
red, en el que todos los agentes (sector publico y privado, el mundo
académico, la industria, las asociaciones de pacientes y la sociedad) estén
implicados. Lamentablemente en México no sucede asi. Existen mas de 7 mil
enfermedades raras y sélo el 10% cuenta con respaldo cientifico, poco mas
de 400 tienen tratamiento especifico.

Por ello, debemos reivindicar nuestros esfuerzos en este tema. Las acciones
que se deberian promover, son: invertir en nuevos procedimientos de
diagnostico, adoptar sistemas de clasificacion mas apropiados, promover el
desarrollo de nuevas dianas terapéuticas para el impulso de tratamientos y
terapias innovadoras e impulsar la definicidén de politicas sociales.

Sin embargo, es un gran reto la investigacidon de las enfermedades raras
debido a varios y diferentes obstaculos: la dificultad de obtener informacién
actualizada y fiable, la baja prevalencia de estas enfermedades, el poco
atractivo comercial, la escasez de recursos existentes, la carencia de centros
especializados y el alto coste que supone la investigacion de estas
enfermedades.

Queda mucho por hacer, practicamente no hay investigacion con
financiamiento publico en enfermedades raras por lo que es importante que
los esfuerzos que existen estén coordinados y se optimicen los recursos.

¢Qué podemos hacer para apoyar a las personas que padecen enfermedades
raras?
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1. Conocery reconocer que existen este tipo de padecimientos.

2. Involucrar a la comunidad para detectar tempranamente los casos.

3. Promover el conocimiento de este tipo de enfermedades entre el
personal de atencién a la salud.

4. Fomentar la investigacién de estos padecimientos entre la comunidad
médica.

5. Facilitar la realizacién de ensayos clinicos para los llamados
“medicamentos huérfanos”

Debemos implementar una estrategia para la atencién de enfermedades
raras que se enmarque dentro del Sistema Estatal de Salud, entre cuyos
objetivos se incluye integrar la atencion de las personas con enfermedades
raras y sus familias. Las enfermedades raras aunque de prevalencia baja, son
potencialmente mortales o debilitantes a largo plazo, es por esto que deben
constituir una prioridad en la politica de salud del Gobierno del Estado de

Nuevo Leodn.

La estrategia debe integrarse por 7 lineas de actuacion, tales como, la
prevencion y deteccion precoz de enfermedades raras, la atencidn sanitaria y
socio-sanitaria, el impulso a la investigacién, formacién e informacién a
profesionales y personas afectadas y sus familias.

En ese tenor, compafieros Diputados, acudo a esta tribuna a fin de proponer
a éste H. Congreso del Estado de Nuevo Ledn, la aprobacion de la presente
iniciativa de ley, mediante el siguiente:

Decreto

Primero.- Se adhiere una fraccion VII, recorriéndose la numeracién de las
mismas, del articulo 17 Bis 1, de la Ley Estatal de Salud, para quedar como
sigue:

BARROSO
DI

Daatiose
) ANGELBARROSOMX



H. Concreso pEL Estapo pE Nuevo LEON
Lxx1v LEGISLATURA

s 22

Articulo 17 bis 1- El consejo estatal de salud contara con las siguientes
comisiones:
I.  Comisidn de vigilancia epidemioldgica;

II. Comision estatal contra las adicciones;

lII.  Comisién de prevencién de accidentes;

IV. Comision interinstitucional de trasplantes;

V. Comisidon consultiva en materia de regulacién, control y fomento

sanitario de establecimientos; productos y servicios;

VI. Comisién contra el consumo abusivo del alcohol;
VIl. Comisién de atencion a enfermedades raras en el Estado; y
VIIl.  Las demds que determine el consejo.

Segundo.- Se adhiere un articulo 34 bis, a la Ley Estatal de Salud, para quedar
como sigue:

Articulo 34 bis.- En materia de prevencion y control de enfermedades raras
o huerfanas, corresponde a la secretaria estatal de salud:

l.- Desarrollar programas y actividades permamentes que se estimen
necesarias para el control de las enfermedades raras o huerfanas;

Il.- Normar el desarrollo de los programas y actividades para el control de
las enfermedades raras o huerfanas;

lll.- Integrar las enfermedades raras o huerfanas en el sistema estatal de
vigilancia epidemioldgica;

IV.- Promover investigaciones genéticas, bioquimicas, bioldgicas, sociales y
econdémicas, encaminadas a la identificacion, diagndstico y tratamiento de
las enfermedades raras o huérfanas;

V.- Promover la colaboraciéon de las instituciones de los sectores publico,
social y privado, asi como los profesionales, técnicos y auxiliares para la
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Salud y de la poblacién en general, para el 6ptimo desarrollo de los
programas y actividades a que se refieren las fracciones i y iii de este
articulo; y

Vi.- Establecer un sistema permanente de atencion, control y rehabilitacion
en materia de enfermedades raras o huerfanas.

Transitorio

Unico.- El presente decreto entrara en vigor al siguiente dia de su publicacion

en el Diario oficial del Estado.

A 27 defe 18, Monterrey, Nuevo Ledn.

Atentamente,
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