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Dip. Julieta Garcia Zepeda,
Presidenta de la Mesa Directiva
del Congreso del Estado de
Michoacidn de Ocampo.
Presente.

La que suscribe, diputada Marfa Guadalupe Diaz
Chagolla, integrante de la Septuagésima Quinta
Legislatura del Honorable Congreso del Estado de
Michoacan de Ocampo, con fundamento en los
articulos 36 fraccién IT'y 44 de la Constitucién Politica
del Estado Libre y Soberano de Michoacdn de Ocampo;
8° fraccién II, 234 y 235 de la Ley Orgédnica y de
Procedimientos del Congreso del Estado de Michoacin
de Ocampo, me permito someter a consideracion de
esta Soberania, la Iniciativa con Proyecto de Decreto
mediante el cual se reforma la fraccion XV del articulo 6° y
29 fraccion X de la Ley de Salud del Estado de Michoacdn se
Ocampo, para quedar como a continuacion se presenta,
al tenor de la siguiente:

EXPOSICION DE MOTIVOS

Al conversar con una persona sobre su estado
de salud, es comun escuchar que algunas de ellas
tienen padecimientos como diabetes o afecciones
respiratorias; sin embargo, hay casos de personas
que padecen enfermedades raras, es decir que se trata
de problemas de salud que sufren menos de cinco
personas por cada 10 mil habitantes. De acuerdo con
la OMS (Organizacién Mundial de la Salud), existen
mas de siete mil enfermedades raras en el mundo.

El Dia Mundial de las Enfermedades Raras se
conmemora el tltimo dia de febrero. Su objetivo es
reconocer la existencia de estos padecimientos y hacer
participe a los médicos y a la sociedad. El lupus, por
ejemplo, es una enfermedad autoinmunitaria crénica
que puede afectar a cualquier persona, aunque es
mds comun en mujeres en edad reproductiva, la cual
deberia de ser considerada una enfermedad rara. A
nivel mundial, se estima que entre 5y 10 personas por
cada 100.000 habitantes padecen lupus, y se estima
que afecta a aproximadamente 5 millones de personas
en todo el mundo.

En la mayoria de los casos, el lupus se manifiesta
como una enfermedad leve que se caracteriza por
episodios conocidos como brotes. Durante estos
periodos, los sintomas pueden empeorar y variar,
incluyendo fatiga, fiebre, dolor articular y erupciones
faciales en forma de mariposa. En cada brote, se
pueden presentar uno o varios de estos sintomas. Sin
embargo, pese a no ser considerada una enfermedad
mortal, se caracteriza por causar daiio en diversos

6rganos y sistemas del cuerpo, tales como el rifién, la
sangre o el sistema nervioso.

Cuando la enfermedad afecta a estos 6rganos y
sistemas, se considera que el lupus es grave y puede
ser potencialmente mortal. Por ejemplo, el lupus
puede provocar glomerulonefritis, una inflamacién
de los rifiones que puede llevar a una insuficiencia
renal. También puede causar trombocitopenia, una
disminucién del nimero de plaquetas en la sangre
que puede provocar hemorragias y hematomas. El
vivir la vida con lupus puede ser desafiante, es normal
que sienta infelicidad, frustracién, ira, o tristeza por
cuenta de los sintomas que aparecen y desaparecen, los
brotes y las remisiones, y por la incertidumbre de lo
que le espera cada dia. También es normal lamentar la
pérdida delavida que tenia antes de desarrollar lupus.

Por décadas, el lupus en este pais ha sido invisible
al grado que el sistema mexicano de salud puablica
no cuenta con un registro nacional de informacién
basica de personas que padecen la enfermedad ni ha
implementado campafias nacionales de deteccién
temprana de dicho padecimiento, el dafio de 6rganos
especificos se acumula con el tiempo y puede ser fatal.
Vedmosla como una enfermedad crénica, progresiva,
multisistémica que ocurre 10 veces mas frecuente en la
mujer que el hombre y nos encontramos a los pacientes
dentro de diversas especialidades médicas, tales como
reumatologia, hematologia, nefrologia, neurologia,
medicina general y pediatria.

Adicionalmente a la complejidad de un
padecimiento autoinmune, crénico degenerativos y
discapacitantes por el dafio que produce en 6rganos,
articulaciones o sistemas, implica de manera urgente
conocer la realidad que viven los pacientes, los costos
econdémicos que genera sus enfermedades, el tipo de
atencién médica y psicoldgica que reciben del sector
salud.

En México, el panorama es desolador ya que
muchos padecimientos no se reconocen en términos
médicos como causa de muerte. Un paciente con
lupus, de acuerdo con el doctor Juan Carlos Arana
Ruiz, la principal causa de muerte por esta enfermedad
son infecciones, afectacién renal y tardiamente
cardiovascular. Esta enfermedad es bdsicamente
invisible, practicamente vive desahuciado por el propio
sistema de salud, incluso no forma parte de la lista de
enfermedades raras emitida por el Consejo General
de Salubridad, érgano que depende directamente
del presidente de la Republica, y se integra por 1
presidente, el secretario de Salud, 1 secretario y 13
vocales titulares, 2 de quienes serdn los presidentes de



Gaceta Parlamentaria No. 096 Y - Morelia, Michoacdn, 04 de julio 2023 3

la Academia Nacional de Medicina y de la Academia
Mexicana de Cirugia. Los pacientes con enfermedades
raras y cronico degenerativas, batallan mucho para
conocer su diagndstico porque son padecimientos
autoinmunes, inflamatorio, crénico y sistemdtico. A
pesar de la tecnologia e innovacién con la que el area
de la salud cuenta, muy pocos médicos los conocen.

A continuacion, el listado de enfermedades en
mencion:
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Ademds de tocar el rubro de la salud, el
reconocimiento, considero tocar un sector como el de
la educacién a fin de disipar el pesimismo que generan
las enfermedades raras y crénico degenerativas, se
deberian generar programas educacionales para
el pablico en general, familias, pacientes, con
enfermedades raras, para facilitar informacién y hacer
hincapié en tratamientos para mejorar la calidad de
vida de los pacientes con enfermedades raras y por

supuesto, de sus familias, quizd hasta por grupos
de apoyo, pero como los alentamos si demeritamos
enfermedades cronicas degenerativas o enfermedades
autoinmunes.

Cuando el sistema inmune, responsable de proteger
al organismo de los agentes agresivos externos como
patégenos e infecciones, comete errores y termina
por atacar las células saludables, es lo que se conoce
como enfermedad autoinmune. Ejemplo de ello son
patologias como artritis reumatoide, espondilitis
anquilosante, enfermedad inflamatoria intestinal y
soriasis, entre una larga lista de 200 tipos diferentes
de padecimientos autoinmunes.

En México no hay un registro nacional del niimero
de personas que presentan este tipo de enfermedades,
lo cual impide conocer cudl es la carga econémica,
social, asi como los retos a los que se enfrentan los
pacientes, desde el diagndstico el cual es tardio en la
mayoria de los casos hasta el acceso a tratamientos
innovadores personalizados que detengan el progreso
de esas enfermedades, las cuales son incurables.
Debemos entender, que necesitamos acciones
encaminadas a mejorar la salud y la calidad de
vida de los pacientes, pues ellos no solo tienen una
disminucién en su estado de salud general derivado
de sus enfermedades, del retraso del diagnéstico, de
la falta de atencién de un especialista, de la falta de
recurso para un tratamiento adecuado, debemos
entender que también se enfrentan al rechazo social,
discriminacién, estigma, miedo, ansiedad, depresién
y problemas de autoestima.

Existen diversas organizaciones civiles formadas
por pacientes con estas enfermedades y sus familiares,
como Pacientes Autoinmunes con Procesos
Inflamatorios (Pau), Fundacién Mexicana para
Enfermos Reumaticos, AC, Fundacién Vivir con Crohn
y Colitis Ulcerativa Crénica Inespecifica, la Asociacion
Ale, centrada en el tema de la donacién de érganos, y
la Asociacién Mexicana contra la Psoriasis, entre las
cuales se ha posicionado y manifestado en diversas
ocasiones en el marco de la conmemoracion del Dia
Mundial de Lupus (10 de mayo), no debemos perder de
vista, que, asi como el lupus, Wiskott. Aldrich, también
conocido como sindrome de inmunodeficiencia
trombocitopeniay eczema, que principalmente afecta
a los nifios, tenemos innumerables enfermedades de
dificil acceso a una atencién especializada.

Por lo anterior, considero importante que, desde
este Congreso del Estado, sumemos voluntades y
legislemos sobre demandas tan sensibles, sobre la
materia de salud, seamos empdticos, busquemos
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soluciones y visibilicemos estas enfermedades, por
lo tanto, someto a consideracién de esta honorable
asamblea la presente iniciativa con Proyecto de

DECRETO

Unico. Se reforma el articulo 6° fraccién XV
y 29 fraccién X de la Ley de Salud del Estado de
Michoacin de Ocampo, para quedar como sigue:

Articulo 6°. Corresponderd ala Secretaria de acuerdo
a lo sefialado por la Ley General de Salud, organizar,
operar, supervisar y evaluar las siguientes materias de
salubridad general:

TalaXIV..

XV. La prestacién de los servicios de prevencién
de la discapacidad y su rehabilitacién, asi como la
prevencion, diagndstico y atencion de enfermedades
raras y crénico degenerativas.

XVIala XXIV...

Articulo 29. La Secretaria, promovera el disefio
y estructura de programas estatales de salud,
encaminados a la mejoria del nivel de salud de la
sociedad michoacana, que permitan dirigir las acciones
dela politica estatal en materia de salud, desde dentro
y fuera del sector, privilegiando la coordinacién
entre las instituciones que tienen responsabilidad e
influencia en la mejoria y preservacién de la salud.

TalaIX..
X. La prevencién y concientizacién sobre las
enfermedades raras y cronico degenerativas.
TRANSITORIO
Unico. El presente Decreto entrard en vigor el dfa
siguiente al de su publicacién en el Periédico Oficial
del Gobierno Constitucional del Estado de Michoacan

de Ocampo.

PALACIO DEL PODER LEGISLATIVO. Morelia,
Michoacidn, a 30 de junio del afio 2023.

Atentamente

Dip. Maria Guadalupe Diaz Chagolla
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