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PROPOSICION CON PUNTO DE ACUERDO PARA EXHORTAR A LAS INSTITUCIONES
DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD A QUE IMPLEMENTEN POLITICAS PUBLICAS
QUE FAVOREZCAN EL DERECHO A LA SALUD DE LOS PACIENTES CON
AMILOIDOSIS HEREDITARIA POR TRANSTIRRETINA PARA QUE TENGAN ACCESO
AL DIAGNOSTICO OPORTUNO, LA ATENCION INTEGRAL Y ACCESO A
TRATAMIENTOS QUE MEJOREN SU CALIDAD DE VIDA.

La que suscribe la Diputada Maria Eugenia Hernandez Pérez, integrante del Grupo
Parlamentario de Morena, en la LXV Legislatura de la Cadmara de Diputados del honorable
Congreso de la Unién, con fundamento en lo dispuesto en los articulos 78, fraccion lll, de la
Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, y 58 y 60 del Reglamento para el
Gobierno Interior del Congreso General de los Estados Unidos Mexicanos, someto a
consideracion de esta honorable Comision Permanente la siguiente proposicion con punto
de acuerdo, conforme a las siguientes:

CONSIDERACIONES

El Dia de la Amiloidosis Hereditaria, se conmemora cada 10 de junio con el propoésito de
aumentar la conciencia entre el personal de salud, los tomadores de decision y la poblacion
en general sobre la atencién médica, el acceso a diagndsticos tempranos y acceso a terapias
innovadoras y medicamentos huérfanos que les permitan tener una mejor calidad de vida a
los pacientes y sus familias.! Esta fecha fue elegida en honor al nacimiento del Dr. Mario
Corino Andrade, el médico portugués que en 1952 describié la Polineuropatia Amiloidética
Familiar (PAF).2

La Amiloidosis Familiar por Transtirretina (hATTR) es una enfermedad hereditaria
(autosémica dominante), multisistémica, progresiva, discapacitante y fatal. Afecta a adultos
y la edad de inicio de la enfermedad es muy variable.

Se calcula que hay 50 mil casos a nivel mundial, de los cuales el 20% presentan
polineuropatias.® La prevalencia en México es de 0.89 por cada 100 mil. En México existen

1 Dia Mundial de la Amiloidosis Hereditaria: sintomas, consecuencias y la importancia del diagndstico (9 de junio de
2021). Consultado en: https://www.husi.org.co/el-husi-hoy/husi-en-los-medios/-
/asset_publisher/rMVQOyye5rdo/content/dia-mundial-de-la-amiloidosis-hereditaria-sintomas-consecuencias-y-la-
importancia-del-diagnostico-;jsessionid=FFD8B54184CE061A4F007BDOE80OF647B.nodo0

2 Esteban ME, Al6s B, Juan S, Olagorta S. Enfermedad de Andrade: Polineuropatia Amiloidética Familiar. Consultado en:
https://sovamfic.net/enfermedad-de-andrade-polineuropatia-amiloidotica-familiar/

3 Gertz MA. (2017) Hereditary ATTR Amyloidosis: Burden of lliness and Diagnostic Challenges. Am J Manag Care.
23:8107-S112.
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diferentes zonas endémicas (con distintas mutaciones), principalmente en los estados de
Morelos, Guerrero, Ciudad de México y Guanajuato. 4

Es una enfermedad de dificil diagnostico, debido a que sus manifestaciones son complejas
y no especificas, por lo que se suele subdiagnosticar o diagnosticar tardiamente®. En
promedio los pacientes consultan a 4 especialistas y pasan 4 afos desde el inicio de los
sintomas hasta el diagndstico correcto y definitivo.

Los signos y sintomas de la Amiloidosis Hereditaria afectan gravemente la calidad de vida
de los pacientes y sus familias o cuidadores en términos econémicos, sociales y psicolégicos
o emocionales. Entre ellos, se pueden incluir: disfunciébn sexual, cambios en la imagen
corporal, diarreas incontrolables, pérdida del control de esfinteres y pérdida de habilidades
motoras que vuelve dependientes a los pacientes.®

Para un diagnostico definitivo de la Amiloidosis Hereditaria se requiere de una biopsia,
estudio genético molecular y tipificacion del amiloide.” Al ser una enfermedad genética y
hereditaria, el diagnostico de una persona con esta enfermedad, permite rastrear otros casos
familiares.®

En cuestion de tratamiento, las terapias dirigidas y las principales opciones terapéuticas en
este rubro a nivel mundial son: estabilizar la proteina mal plegada, disolver las fibrillas de
amiloide o reducir la produccion de la proteina amiloidética.® Sin embargo, en México, aun
no existe una alternativa terapéutica especifica para tratar esta forma de amiloidosis, por lo
gue los pacientes son tratados con base en la aparicion de sintomas producidos por la
Amiloidosis Hereditaria. Sin tratamiento adecuado, la expectativa de vida desde el inicio de
los sintomas es de 3 a 5 afios*?

4 Gonzalez-Duarte, Alejandra; Karla Cardenas-Soto, Carlo Enrico, Omar Fueyo, Carolina Dominguez, Benjamin Torres y
Carlos Cantu-Brito. (2018). “Amyloidosis due to TTR mutations in Mexico with 4 distincts genotypes in the index cases”.
Orphanet Journal of Rare Diseases, vol. 13, nim. 107, pp. 1-7.

5 Amyloidosis Foundation. (2015). Understanding Patient Voice. Consultada en:
https://www.amyloidosissupport.org/support_groups/fam_isabell_attr.pdf

6 Lopes, Alice; Alexandra Sousa, Isabel Fonseca, et al. (2018). “Life paths of patients with transthyretin-related familial
amyloid polyneuropathy Val30Met: a descriptive study”. Journal of Community Genetics, vol. 9, pp. 93-99.

7 Adams, David; Yukio Ando, Joao Melo, et al. (2021). “Expert consensus recommendations to improve diagnosis of ATTR
amyloidosis with polyneuropathy”. Journal of Neurology, vol 268, pp. 2109-2122

8 Lopes, Alice; Alexandra Sousa, Isabel Fonseca, et al. (2018). “Life paths of patients with transthyretin-related familial
amyloid polyneuropathy Val30Met: a descriptive study”. Journal of Community Genetics, vol. 9, pp. 93-99.

9Hawkins, Philip; Yukio Ando, Angela Dispenzeri, et al. (2015). “Evolving landscape in the management of
transthyretinamyloidosis”. Annals of Medicine, vol. 47, num. 8, pp. 625-638.

10 AmyloidosisAlliance. (2021). Dia Mundial contra la Amiloidosis. Consultada en:
https://www.worldamyloidosisday.org/wp%20content/uploads/2021/05/AM-INFO-FR-HD1_ES.pdf
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Ademas de atender sus manifestaciones, el tratamiento buscar atacar la causa de la
enfermedad para retrasar su progresion, asi como extender y mejorar la calidad de vida, por
lo que se requiere la inclusion y acceso a medicamentos huérfanos e insumos que garanticen
gue los pacientes mejoren su calidad y capacidad para llevar una vida plena

En México, el 29 de junio de 2023, el Consejo de Salubridad General, publicd en el Diario
Oficial de Federacion el Acuerdo por el que se reconocen las 5 mil 500 enfermedades raras
incorporadas en la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE) emitida por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS)!! y en la que se exhorta a las dependencias y
entidades que conforman el Sistema Nacional de Salud, a fortalecer la atencion primaria a la
salud, para proporcionar el acceso a servicios de salud de calidad, accesibles, asequibles,
seguros y oportunos, a las personas que viven con una enfermedad rara, con el objeto de
cumplir con las finalidades del derecho a la proteccion de salud.

Este exhorto se amplia de igual forma, al fortalecimiento de los esquemas y mecanismos de
informacion, analisis, estudio, investigacion y capacitacion de las enfermedades raras. Asi
como a que la Comision del Compendio Nacional de Insumos para la Salud priorice la
inclusion de medicamentos huérfanos y tecnologias innovadoras que mejoren la calidad al
prestar servicios a la poblacién.

Alineados a este exhorto para priorizar la atencién y aprobacion de estos medicamentos
huérfanos y tecnologias para tratar las enfermedades raras, la COFEPRIS ha mostrado su
compromiso e hizo un “llamado a la industria para redoblar esfuerzos que favorezcan la
produccién de medicamentos destinados a la atencion de enfermedades raras, y sostiene el
compromiso de mantener acciones derivadas de la Nueva Estrategia de Vinculacion con la
Industria Regulada, como la realizacion de sesiones técnicas para aclarar dudas y realizar
consultas respecto a las disposiciones regulatorias emitidas por esta agencia sanitaria, con
el fin de contribuir a que mas personas tengan acceso a tratamientos seguros y eficaces”.1?

BZACUERDO publicado en el Diario Oficial de la Federacion: edicion matutina 29 de junio. Referencia:
https://dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5693770&fecha=29/06/2023#gsc.tab=0

12 Comision Federal para la Proteccion contra Riesgos Sanitarios. (29 de febrero de 2024). Cofepris reconoce 96
medicamentos huérfanos para atender enfermedades raras. [Comunicado 31/2024]. Consultado en:
https://www.gob.mx/cofepris/articulos/cofepris-reconoce-96-medicamentos-huerfanos-para-atender-enfermedades-raras
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En ese sentido, es indispensable fortalecer este compromiso a fin de lograr que México
cuente con tratamientos especificos para la enfermedad, mismos que ayudaran a atacar la
causa de la enfermedad y su progresion. Se calcula que en el pais hay 30 mil personas
diagnosticadas con una enfermedad rara y se estima que 2.5 millones de personas podrian
tener una sin estar diagnosticadas. 1° Y si bien, el catalogo de enfermedades raras incluye a
la Amiloidosis Hereditaria por Transtirretina, no hay una terapia especifica aprobada en
México para esta enfermedad que también afecta a los mexicanos; y cuyos pacientes,
requieren de atencién y medicamentos y tratamientos innovadores especializados.

Por todo lo anterior y con base en el acuerdo realizado por el Consejo de Salubridad General,
asi como el trabajo en conjunto con las dependencias de salud, el que las organizaciones
civiles han realizado en beneficio de los pacientes y familias que viven con alguna
enfermedad rara y con la finalidad de beneficiar significativamente en la vida de quienes
viven con estas enfermedades, someto a la consideracion de esta soberania el siguiente:

Punto de Acuerdo

Primero. La Comisibn Permanente del Honorable Congreso de la Union exhorta
respetuosamente a las secretarias de salud y los gobernadores de los estados de Morelos,
Querétaro, CDMX, Jalisco, Guerrero y Nuevo Leo6n a fortalecer acciones en beneficio de los
pacientes con Amiloidosis Hereditaria con polineuropatia, a fin de garantizar el diagnéstico
temprano, atencion integral y el acceso al tratamiento.

Segundo. La Comision Permanente del Honorable Congreso de la Union exhorta
respetuosamente a la Comisién Federal para la Proteccion contra Riesgos Sanitarios a
aprobar los medicamentos huérfanos y terapias innovadoras que estén cumpliendo un
proceso y que puedan tratar oportunamente la Amiloidosis Hereditaria con polineuropatia.

Tercero. La Comisién Permanente del Honorable Congreso de la Union exhorta al Consejo
de Salubridad General a avanzar este afio, en el desarrollo del Protocolo de Atencion Médica
de Amiloidosis Hereditaria.

13 AMIIF (2022). Un panorama de las enfermedades raras. 22 de febrero de 2023. Consultada en: https://amiif.org/wp-
content/uploads/2021/07/7-infografia-panorama-de-las-enfermedades-raras.pdf
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Cuarto. La Comision Permanente del Honorable Congreso de la Union exhorta
respetuosamente a las instituciones que conforman el Sistema Nacional de Salud a que, en
el periodo de cambio de gobierno, se continle avanzando en la implementacion de politicas
publicas que beneficien a los pacientes con alguna enfermedad rara, como la Amiloidosis
Hereditaria por neuropatia.

Salon de Sesiones de la Comisién Permanente, a 6 de junio de 2024

</

Maria Eugeriia Hernandez Pérez
Diputada Federal
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