Circular nimero 215
Exp. 5.0
Asunto: Se remite acuerdo aprobado por el Pleno.

Ciudadanos Integrantes del Ayuntamiento
Presentes.

Para su conocimiento y efectos conducentes, y con fundamento en el articulo 64
fraccion V de la Ley Orgénica del Poder Legislativo del Estado de Guanajuato, remitimos el
acuerdo aprobado por la Sexagésima Quinta Legislatura del Congreso del Estado Libre y
Soberano de Guanajuato, en sesion ordinaria celebrada en esta fecha, asi como las
consideraciones expuestas por la proponente, por el que se efectla un respetuoso exhorto
a los 46 ayuntamientos del Estado de Guanajuato para que, en el ambito de sus facultades,
y en el marco del dia mundial y nacional de las enfermedades raras, se iluminen de color
verde, rosa, azul y morado los edificios publicos el 28 de febrero de 2023, con el propdsito
de generar conciencia, establecer mejores politicas publicas y sensibilizar a la poblacién
respecto a las enfermedades raras.

Aprovechamos la ocasidon para enviar un cordial saludo vy reiterar las seguridades de
nuestra consideracion distinguida.

Atentamente
Guanajuato, Gto., 23 de febrero de 2023
esa-Directiva del Congreso del Estado

Primer secretario
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H. CONGRESO DEL ESTADO
DE GUANAJUATO

ACUERDO

LA SEXAGESIMA QUINTA LEGISLATURA CONSTITUCIONAL DEL CONGRESO DEL
ESTADO LIBRE Y SOBERANO DE GUANAJUATO, ACUERD A:

Unico. La Sexagésima Quinta Legislatura del Congreso del Estado Libre
y Soberano de Guanajuato, efectia un respetuoso exhorto a los 46
ayuntamientos del Estado de Guanajuato para que, en el ambito de sus
facultades, y en el marco del dia mundial y nacional de las enfermedades raras,
se iluminen de color verde, rosa, azul y morado los edificios publicos el 28 de
febrero de 2023, con el propdsito de generar conciencia, establecer mejores
politicas publicas y sensibilizar a la poblacidon respecto a las enfermedades

raras.
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DipuTADA LAURA CRISTINA MARQUEZ ALCALA
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Diputada Laura Cristina Marquez Alcala
Presidenta de la Mesa Directiva

H. Congreso del Estado de Guanajuato
LXV Legislatura

Presente.

La que suscribe, Diputada Irma Leticia Gonzalez Sanchez
integrante del Grupo Parlamentario de morena en la LXV Legislatura
del H. Congreso del Estado de Guanajuato, con fundamento en lo
dispuesto por el articulo 57 primer parrafo de la Constitucion Politica
para el Estado de Guanajuato, asi como los articulos 177 y 204
parrafo primero, fraccion Ill de la Ley Organica del Poder Legislativo
del Estado de Guanajuato, nos permitimos poner a la consideracion
de la Asamblea la siguiente propuesta de Punto de Acuerdo de
Obvia Resolucion, consistente en girar un respetuoso exhorto a
los 46 Ayuntamientos del Estado de Guanajuato para que, en el
ambito de sus facultades, y en el marco del dia mundial y
nacional de las enfermedades raras, se iluminen de color verde,
rosa, azul y morado los edificios publicos el 28 de febrero de
2023, con el propésito de generar conciencia, establecer
mejores politicas publicas y sensibilizar a la poblacidon respecto

a las enfermedades raras, al tenor de las siguientes
CONSIDERACIONES

La falta de conocimiento sobre las enfermedades raras y su
tratamiento puede representar a los pacientes un alto costo en
cuidados y dinero, asi como ansiedad y frustracion. Estas

enfermedades varian de acuerdo con el lugar geografico y a las



@% " CONGRESO m 0 re n a

La esperanza de México
. GUANAJUATO
/ LXVILEGISLATURA
;3“'”“%'&? LXV LEGISLATURA 0 PARLAMENTA

especificaciones de cada pais. En todo el mundo hay 6 mil

enfermedades consideradas como raras.

Como una forma de concientizar a la poblacion, el 29 de febrero
de 2008, la Organizacion Europea de Enfermedades Raras y su
Consejo de Alianzas Nacionales lanzaron por primera vez el Dia de
las Enfermedades Raras, y que se conmemora el ultimo dia de
febrero, desde entonces, mas de 90 paises participan activamente

en todo el mundo en su conmemoracion.

En nuestro pais se publico en el Diario Oficial de la Federacion
el 11 de abril de 2018, el decreto declara el dltimo dia de febrero de
cada afio, como el “Dia Nacional de las Enfermedades Raras” con el
proposito de crear sensibilizacion y visibilizar la existencia de las

enfermedades raras.

Las denominadas enfermedades raras son aquellas que
afectan a un numero pequefio de personas en comparacion con la
poblacion en general y que, por su rareza, plantean cuestiones
especificas. Concretamente, cuando afecta a menos de 5 de cada 10
mil habitantes.

Las enfermedades raras son enfermedades con una alta tasa
de mortalidad, pero de baja prevalencia. Por lo general, comportan
una evolucion crénica muy severa, con multiples deficiencias

motoras, sensoriales y cognitivas y por lo tanto suelen presentar un
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alto nivel de complejidad clinica que dificulta su diagnostico y

reconocimiento.!

En enero de 2017 se cre6 la Comision de Analisis, Evaluacion,
Registro y Seguimiento de Enfermedades Raras, dependiente del
Consejo de Salubridad General, encargado de desarrollar el Registro
Nacional de Enfermedades Raras. Sin embargo, a pesar de que no
hay registros publicos, estimaciones de la Federacion Mexicana de
Enfermedades Raras sefialan que podrian ser el 5 por ciento de la

poblacion mexicana.
Algunas enfermedades raras mas estudiadas son?:

Fibrosis Quistica. - Enfermedad hereditaria causada por un
gen defectuoso que lleva al cuerpo a producir un liquido
anormalmente espeso y pegajoso llamado moco que se acumula en
las vias respiratorias de los pulmones y en el pancreas, ocasionando
infecciones potencialmente mortales y problemas digestivos. Se

diagnostica la enfermedad hacia los 2 afios de edad.

Hemofilia. - Trastorno hemorragico hereditario en la cual la
sangre no se coagula de manera adecuada. Es causada por una

mutacidén o cambio en uno de los genes que da las instrucciones para

1 https://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci arttext&pid=51137-66272008000400002 Consultado el 20
de febrero de 2023.

2 https://www.yotambien.mx/actualidad/enfermedades-raras-una-condicion-con-la-que-viven-5-5-
millones-de-mexicanos/ Consultado el 20 de febrero de 2023.
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producir las proteinas del factor de la coagulacion necesarias para

formar un coagulo de sangre.

Sindrome de Angelman. - Enfermedad genética que causa
problemas con la forma como se desarrolla en el cerebro y el cuerpo

de un nifio. El sindrome esta presente desde el nacimiento.

Esclerosis tuberosa. - Trastorno genético que causa el
crecimiento de tumores no cancerosos en el cerebro y otros 6rganos.
Los sintomas pueden incluir problemas con la piel, convulsiones,
problemas de conducta, discapacidades de aprendizaje y problemas
renales. Algunas personas presentan signos de esclerosis tuberosa

al momento de nacer.

Tirosinemia tipo 1.- Enfermedad hepatica progresiva,
disfuncion tubular renal, crisis similares a la porfiria y una mejora

dramatica del pronostico después del tratamiento con nitisinona.

Sindrome X-fragil. - Es la causa conocida mas frecuente con
discapacidad intelectual hereditaria y la segunda cromosomopatia

después del sindrome de Down.

Sindrome de Moebius. - Enfermedad rara del desarrollo que

causa pardalisis facial y falta de movimiento en los ojos.

Esclerosis Lateral Amiotrofica. - Enfermedad
neurodegenerativa que causa una peérdida progresiva de las
neuronas motoras. Es progresiva, conduciendo generalmente a la

muerte en un plazo de 3 a 5 afios aproximadamente.
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Sindrome de Prader Willi. - Es una enfermedad rara del
desarrollo embrionario, que se caracteriza por obesidad, hipotonia
(tono anormalmente disminuido del musculo), discapacidad

intelectual e hipogenitalismo (menor desarrollo o actividad genital).

La Pdrpura de Schonlein-Henoch. - Enfermedad
caracterizada por la inflamacion de los vasos sanguineos pequeiios,
produciendo una erupcion de color rojo oscuro o violaceo que se

llama puarpura. Puede ocurrir lo mismo en el intestino o en los rifilones.

Progeria de  Hutchinson  -Gilford. -  Sindrome
extremadamente raro caracterizado por un envejecimiento prematuro
de inicio postnatal. La muerte prematura se produce por

arterioesclerosis o enfermedad cerebrovascular.

Actualmente la falta de informacion y concientizacion sobre las
enfermedades raras ha hecho que las sociedades contemporaneas
y el sector de salud excluyan a quienes padezcan estas

enfermedades.

De tal manera que es tan importante el reconocimiento de esta
fecha para evitar que sus derechos humanos sean lastimados y
revisar las politicas publicas vayan encaminados a la sensibilizacion

y visibilizar la situacion de los pacientes con enfermedades raras.

Esta peticion tiene como proposito el crear conciencia y
sensibilizar a la poblacion sobre estas patologias poco frecuentes y

conocidas, enfatizando una persistente labor para que el
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reconocimiento del derecho a la salud, establecido en el articulo 4°.

de nuestra Carta Magna.

Lo sefialan como un mes de esperanza para este 5 por ciento
de la poblacién, que padecen enfermedades poco frecuentes y para
los cuales, la investigacion y deteccion temprana es de vital

importancia.

El vivir con una enfermedad sin diagndstico puede ser un gran
reto; en no contar con un diagndstico acertado es la angustia y el

estrés que sienten los pacientes y sus familias.

La iluminacién de los recintos publicos sea para dar voz a los

enfermos y visibilizarlos.

Que sea una forma de impulsar la investigacion, diagnostico y
tratamiento para quienes tienen estas enfermedades. El color verde,
rosa, azul y morado son los colores que identifican la lucha que

sostienen las personas con enfermedades raras y sus familiares.

En la actualidad, la Comision de Salud Publica estamos
analizando dos iniciativas de reforma a la Ley Local de Salud
enfocadas a que los recién nacidos se les realice la prueba de tamiz
metabdlico neonatal ampliado, prueba que detecta hasta 76
enfermedades. En las proximas semanas tendremos buenas

noticias.

Asi mismo, via oficio, he solicitado a la presidenta de la mesa

directiva, para que, el H. Congreso del Estado de Guanajuato haga
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lo propio, en la iluminacidn de este edificio el proximo 28 de febrero

del presente afo.

Por lo anteriormente expuesto someto a consideraciéon de esta
asamblea la siguiente proposicion de punto de acuerdo de obvia

resolucion.
ACUERDO

UNICO. La Sexagésima Quinta Legislatura del H. Congreso del
Estado Libre y Soberano de Guanajuato efectia un respetuoso
exhorto a los 46 Ayuntamientos del Estado de Guanajuato para que,
en el ambito de sus facultades, y en el marco del dia mundial y
nacional de las enfermedades raras, se iluminen de color verde, rosa,
azul y morado los edificios publicos el 28 de febrero de 2023, con el
proposito de generar conciencia, establecer mejores politicas
publicas y sensibilizar a la poblacion respecto a las enfermedades

raras.

ATENTAMENTE
Guanajuato, Gto. 21 de febrero de 2023.

Diputada Irma Leticia Gonzalez Sanchez
Grupo Parlamentario de morena
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