Ano: 2023 Expediente: 16364/LXXVI

PROMOVENTE: C. DIP. WALDO FERNANDEZ GONZALEZ, COORDINADOR DEL
GRUPO LEGISLATIVO DEL PARTIDO MOVIMIENTO DE REGENERACION NACIONAL
DE LA LXXVI LEGISLATURA.

ASUNTO RELACIONADO: MEDIANTE EL CUAL PRESENTA INICIATIVA DE
REFORMA Y ADICION A DIVERSAS DISPOSICIONES DE LA LEY ESTATAL DE
SALUD, EN RELACION A LA FIBROSIS QUISTICA.

INICIADO EN SESION: 10 DE ENERO DEL 2023

SE TURNO A LA (S) COMISION (ES): COMISION DE SALUD Y ATENCION A GRUPOS
VULNERABLES. :

Mtra. Armida Serrato Flores

Oficial Mayor



Dip. Mauro Guerra Villarreal
Presidente de la Mesa Directiva del

H. Congreso del Estado de Nuevo Leén.
Presente

El suscrito, Diputado Waldo Fernandez Gonzalez, iﬁiédréﬁfé ;:lel G"i"upo [é};islativo
del Partido Movimiento Regeneracion Nacional perteneciente a la LXXVI Legislatura
del Honorable Congreso del Estado, de conformidad con lo establecido en los
articulos 87 y 88 de la Constitucion Politica del Estado Libre y Soberano de Nuevo
Leodn, asi como, lo dispuesto en los numerales 102, 103 y 104 del Reglamento
Interior del Congreso del Estado de Nuevo Ledn, someto a consideraciéon de esta
Honorable Asamblea, Iniciativa con proyecto de Decreto por el que se reforman
diversas disposiciones de la Ley de Salud del Estado de Nuevo Leén, en
materia de fibrosis quistica, al tenor de la siguiente:

EXPOSICION DE MOTIVOS
La fibrosis quistica es una enfermedad que con frecuencia se presenta en nifios, es
hereditaria, congénita, crénica e incurable, y afecta los sistemas respiratorio y

digestivo, en México, cada afio se presentan 350 nuevos casos.

Los primeros 28 dias de nacimiento son fundamentales para detectar la enfermedad
y brindar un tratamiento integral antes de que se presenten los sintomas, se puede
diagnosticar a través de un tamiz neonatal ampliado, que se realiza a todos los nifios
gue nacen en México.

En Nuevo Le6n entre el afio 2011 y 2015 se llevd a cabo una prueba piloto de Tamiz
neonatal ampliado que incluy6 fibrosis quistica y se detectd que 1 de cada 10,000

recién nacidos vivos tienen esta enfermedad.

La fibrosis quistica se debe detectar y atender desde los primeros dias de vida, ya

que los pacientes sin un tratamiento adecuado pueden morir durante la infancia o
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adolescencia, este padecimiento acorta la vida de aquellos pacientes que la
padecen, en Europa o Estados Unidos se estima que los pacientes pueden llegar a
vivir de 40 a 50 afios. En México se estima que es de alrededor de los 15 a 18 anos,
aunque esta cifra cambia si se cuenta con recursos econdmicos, “cuando los
pacientes pertenecen al nivel socio econémico bajo la media de vida es de 15 afios,
cuando pertenecen al nivel socio econémico alto es de 30 afos, menciond Adriana

Bustamante, neumdloga pediatra especializada en fibrosis quistica.”

La fibrosis quistica es una enfermedad hereditaria que afecta las glandulas
secretoras de nuestro cuerpo como las que fabrican el moco a nivel de la via
respiratoria, las que producen el sudor en nuestra piel o las que fabrican los
jugos necesarios para digerir los alimentos, entre otras.

Con fibrosis quistica, el moco y las secreciones en la via respiratoria son mas
espesas de lo normal, eso lleva a que se forman tapones de moco que se infectan,
causando neumonia. Estas infecciones recurrentes con el tiempo llevan a dafio
pulmonar por lo que los pacientes pueden necesitar un trasplante de pulmén para
seguir viviendo.

A nivel digestivo las secreciones que nos ayudan a digerir los alimentos son también
espesas, tapan los conductos y no llegan al intestino, entonces los alimentos no se
aprovechan ocasionando poca ganancia de peso y falla en el crecimiento.

En este padecimiento el sudor tiene mas cantidad de sal lo cual en época de calor
puede llevar a deshidratacion y golpe de calor. Los sintomas que tienen los nifios
con fibrosis quistica pueden ser tos persistente, infecciones pulmonares frecuentes,
dificultad para respirar, falla de crecimiento o pérdida de peso, materia fecal
abundante y maloliente, sudor salado etc.

Esta dolencia es debida a mutaciones en el gen codificante de la proteina
reguladora transmembrana de la fibrosis quistica (CFTR), encargada de formar

! Datos obtenidos de Unen fuerzas contra la fibrosis quistica | ABC Noticias
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canales de cloro dependientes de proteina quinasa A. Estos canales se expresan
en tejidos con secrecidn exocrina, con el objetivo de generar fluidos que van a
participar en diferentes funciones como el transporte de sustancias, eliminacion de
agentes nocivos o malignos al exterior, o el mantenimiento de las condiciones
6ptimas para las células presentes en dichos organos.

No existe cura para la fibrosis quistica, pero un tratamiento puede aliviar los
sintomas, reducir las complicaciones y mejorar la calidad de vida. Se recomienda
un control estrecho y una intervencién temprana y agresiva para retrasar la

progresion de la fibrosis quistica, ya que esto puede alargar la vida.

Los medicamentos utilizados se dirigen a las mutaciones genéticas, incluido un
nuevo farmaco que combina tres componentes para tratar la mutacién genetica mas

comun que causa la fibrosis quistica y que se considera un logro importante en el
tratamiento.

Existen en el mercado tres medicamentos que han resultado un avance en el
tratamiento de este padecimiento, estos son Kalydeco, Orkambi y Symdeko, estos
farmacos hacen que las secreciones mucosas y los jugos digestivos sean menos
espesos, lo que ayuda aumentar la calidad de vida de los pacientes.

Estos nuevos medicamentos realmente inciden de una manera positiva en las
personas con esta enfermedad pues se ha demostrado que desaparecen sintomas
como, por ejemplo: la tos y flema diaria, tienen menos recaidas infecciosas y
disminuyen los internamientos, ganan peso de manera importante, mejoran la
funcién pulmonar y con su uso desde temprana edad van a incrementar la sobrevida

pudiendo alcanzar la de las personas sanas.

Veamos el ejemplo de Leslie Mufioz Gonzalez “quien segun el Dr. Lezana, la funcion
pulmonar ha mejorado por encima del 50 por ciento gracias al uso del farmaco, y
con ello su expectativa de vida aumenté en al menos 15 afios. Leslie tiene un afio
de estar tomando el medicamento, pero no cuentan con el dinero para darselo a



diario, como debe ser; aun asi, ha logrado mantener una buena calidad de vida,

expresa dofia Maria del Rosario Gonzalez, mama de la joven”.2

Otro impedimento para el uso el del medicamento es el alto costo ya que tiene un
valor aproximado que va desde los 24,000 hasta los 30,000 délares, por lo cual
debemos establecer politicas publicas en beneficio de la poblaciéon con este
padecimiento y poder asegurar su acceso a los farmacos necesarios que les ayude

en su padecimiento y a prolongar su esperanza de vida.

Garantizarles calidad de vida a los enfermos de esta enfermedad, es reconocer que
todos tenemos derecho a la Salud, para lo cual debemos crear politicas publicas
que sean en su beneficio.

Por lo anteriormente expuesto se somete a la consideracion de esta H. Asamblea
el siguiente proyecto de

DECRETO

UNICO. Se adiciona una fraccion XXI Bis-1, al apartado A del articulo 4°, se reforma
la fraccién XVII BIS del articulo 9°, se adiciona una fraccién V al articulo 34 de la

Ley Estatal de Salud, para quedar como sigue:

ARTICULO 30- EL DERECHO A LA PROTECCION DE LA SALUD, TIENE LAS
SIGUIENTES FINALIDADES:

I.AXXIBIS.-(...)

XXI BIS-1.- EL DISENO, PLANEACION, ORGANIZACION, COORDINACION Y
VIGILANCIA DEL REGISTRO ESTATAL DE FIBROSIS QUISTICA;

XXI1.- A XXIIl.- (...)
B.-(...)

l.- XXVI.-(...)

? Datos obtenidos de Pemex incumple entrega de medicamento a joven con fibrosis quistica | ABC Noticias
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ARTICULO 90.- LA COORDINACION DEL SISTEMA ESTATAL DE SALUD
ESTARA' A CARGO DE LA SECRETARIA ESTATAL DE SALUD,
CORRESPONDIENDOLE A ESTA LAS SIGUIENTES ATRIBUCIONES:

LAXVIL (...)

XVII BIS.- PLANEAR, COORDINAR Y DESARROLLAR EL REGISTRO ESTATAL
DE CANCER Y EL REGISTRO ESTATAL DE FIBROSIS QUISTICA;

XVIIL. A XXIII. (...)

ARTICULO 34. EN MATERIA DE PREVENCION Y CONTROL DE
ENFERMEDADES Y ACCIDENTES, Y SIN PERJUICIO DE LO QUE DISPONGAN
LAS LEYES LABORALES Y DE SEGURIDAD SOCIAL EN MATERIA DE RIESGOS
DE TRABAJO, CORRESPONDE A LA SECRETARIA ESTATAL DE SALUD:

LAIVA...)

V.- PROMOVER LA COLABORACION ENTRE LAS INSTITUCIONES DE LOS
SECTORES PUBLICO, SOCIAL Y PRIVADO PARA ESTABLECER, PROMOVER
Y COORDINAR EL REGISTRO ESTATAL DE FIBROSIS QUISTICA, EN EL QUE
SE INCLUYAN LOS DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DE LOS PACIENTES,
FECHA DE DIAGNOSTICO, TRATAMIENTO Y SEGUIMIENTO.

TRANSITORIO

UNICO. El presente Decreto entrara en vigor al dia siguiente al de su publicacion
en el Periédico del Estado.

Dado en la Ciudad de Monterrey, Nuevo Leon a los nueve dias del mes de enero
de 2023.
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