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INICIATIVA DE DECRETO POR EL QUE SE DECLARA EL
569 - DIA 7 DE SEPTIEMBRE “DiA ESTATAL PARA LA
\ W) Ry ’ CONCIENCIACION SOBRE LA DISTROFIA MUSCULAR
DE DUCHENNE", Y POR EL QUE SE ESTABLECE LA
SEMANA PARA LA CONCIENCIACION SOBRE LA
DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE EN
DE QUINTANA ROO.

HONORABLE XVIII LEGISLATURA DEL ESTADO
LIBRE Y SOBERANO DE QUINTANA ROO.

/

El suscrito Diputado Filiberto Martinez Méndez, Presidente de la Comision de

Defensa de los Limites de Quintana Roo y Asuntos Fronterizos de la Honorable
XVIIl Legislatura del Estado de Quintana Roo, con fundamento en la fraccion |l
del articulo 48 de la Constitucién Politica del Estado Libre y Soberano de
Quintana Roo, los articulos 140 y 141 de la Ley Orgdnica del Poder Legislativo y
el articulo 36 del Reglamento para el Gobierno Interior del Poder Legislativo del
Estado de Quintana Roo, me permito someter a la consideracion de este
Honorable Pleno Legislativo, la siguiente INICIATIVA DE DECRETO POR EL QUE SE
DECLARA EL DiA 7 DE SEPTIEMBRE “DiA ESTATAL PARA LA CONCIENCIACION
SOBRE LA DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE", Y POR EL QUE SE ESTABLECE LA
SEMANA PARA LA CONCIENCIACION SOBRE LA DISTROFIA MUSCULAR DE
DUCHENNE EN EL ESTADO DE QUINTANA ROO. Lo anterior al tenor de la siguiente:

Exposiciéon de motivos
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La Distrofia Muscular de Duchenne es una enfermedad neuromuscular de
origen genético causada por una la falta de informacion geneética
producir distrofina, una proteina para mantener los musculos fuertes, lo g

provoca debilidad muscular progresiva.!

La pérdida de distrofina causa la pérdida de las funciones motoras, dificultades
para respirar y toser y el debilitamiento de los mUsculos del corazon. Adem\c’J; de
posibles problemas de aprendizaje y comportamiento, provocando positﬁ!e

trastornos del lenguagje y refraso cognitivo.!

El gen que codifica la distrofina es el gen humano mds largo conocido, consfa
de 79 exones (regién del genoma) y es por eso que el 7/9 es la fecha del Dia

Mundial de Concienciacion sobre Duchenne.!

La Distrofia Muscular de Duchenne es la distrofia muscular mds frecuente
diagnosticada en la infancia. Se caracteriza por una debilidad progresiva de la
cintura pélvica en la infancia a partir de los 2 6 3 afios, lo que provoca retraso

motor, es decir, problemas para desarrollar un movimiento adecuado.!

Afecta principalmente al sexo masculino, con una incidencia de 1 por cada 3
mil 500 nacimientos, de acuerdo con la Secretaria de Salud. Las mujeres
pueden ser portadoras de un gen mutado y transmifir la enfermedad, pero son
los varones quienes la padecen. Generalmente se transmite de la madre al hijo,

sin embargo, un 35% de los casos ocurren por mutacion espontanea.!

Las mujeres son habitualmente asinfomdticas, pero un porcentaje pequeno de

muijeres portadoras presenta formas moderadas de la enfermedad.!

! hﬁos://www.qob.mx/insobi/on‘icuIos/dio—mundioI-de—concEenﬂzocion—de-lc-dis’rrofia-
muscular-de-duchenne-y-becker-07-de-septiembregidiom=es
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La Distrofia Muscular de Duchenne no solo impacta al paciente, sino a toda la
familia, y requiere de un tratamiento integral y multidisciplinario que incluye
diagndstico genético, rehabilitacion, atencién ortopédica, manejo con
corticoesteroides, apoyo psicosocial, asi como vigilancia cardiaca, pulmon

gastrointestinal (habla, deglucién y nutricién).

A nivel mundial cada 7 de septiembre se conmemora el Dia Mundial d
Concientizacién de la Distrofia Muscular de Duchenne (DMD), fecha en la qu
se realizan diversos esfuerzos que confribuyan a la concienciociénj y
visibilizacion de esta enfermedad, por ello, es fundamental que desde espacios

como esta Legislatura se impulsen acciones encaminadas al mismo fin.

Uno de los actos mds significativos que se realizan en el dia de la
concienciaciéon de la DMD, es iluminar edificios e instalaciones de diversas
instituciones de color rojo, pues este simboliza a las enfermedades raras y se ha
convertido en un signo de solidaridad mundial con la comunidad afectada por

la Distrofia Muscular de Duchenne.

En ese sentido, se propone a esta Honorable Legislatura, la presentfe Iniciativa
de Decreto por el que se declara el Dia 7 de Septiembre "Dia Estatal para la
Concienciacién sobre la Distrofia Muscular de Duchenne”, y por el que se
establece la “Semana para la Concienciacién sobre la Distrofia Muscular de
Duchenne en el Estado de Quintana Roo", a efecto que’se realicen
actividades encaminadas a visibilizar la situacién por la que afraviesan quienes
padecen esta enfermedad neuromuscular, ademds de brindar conocimiento a

la sociedad sobre esta patologia.
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Otro punto a redlizarse seria iluminar el edificio sede de este Poder Legislativo
en color rojo durante la noche del 7 de septiembre de cada ano, pues con
este gesto se enviard un mensaje poderoso de empatia, sensisili

compromiso social hacia miles de familias que luchan dia a

Distrofia Muscular de Duchenne.

comunidades originarias se han registrado casos de Distrofia Muscular ¢
Duchenne, por lo que se desconoce si tiempo afrds hayan existido /perso
que la hubieren padecido, por lo que la presente propuesta cobra rhayor
relevancia, toda vez que de aprobarse, estas personas dejarian de ser invisibles
para la sociedad, en el caso de los familiares recibirian informacién sobre como
enfrentar su nueva realidad por cuanfo a sus menores hijos e hijas que
padezcan la enfermedad, y para los diagnosticados con DMD aprenderia @
vivir con este padecimiento, teniendo un recordatorio que no estdn solos o

solas.

Con base en lo antes expuesto, fundado y motivado, me permito presentar a la
consideracién de este Alto Pleno deliberativo, la siguiente INICIATIVA DE
DECRETO POR EL QUE SE DECLARA EL DiA 7 DE SEPTIEMBRE “DiA ESTATAL PARA LA
CONCIENCIACION SOBRE LA DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE”, Y POR EL
QUE SE ESTABLECE LA SEMANA PARA LA CONCIENCIACION SOBRE LA DISTROFIA
MUSCULAR DE DUCHENNE EN EL ESTADO DE QUINTANA ROO.

Primero. Se declara el dia Dia 7 de Sepfiembre "Dia Estatal para la
Concienciacién sobre la Distrofia Muscular de Duchenne™.

Segundo. Se establece la “Semana para la Concienciacién sobre la Distrofia
Muscular de Duchenne en el Estado de Quintana Roo", con el objeto de crear
acciones encaminadas a difundir y concientizar a la poblacién
quintanarroense, respecto a esta enfermedad neuromuscular vy contribuir asi
con la integracién de quienes la padezcan a la sociedad para brindarle una
vida de calidad, para lo cual se destinardn los primeros siete dias del mes de
septiembre de cada ano.
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Tercero. Remitase el presente Decreto a la persona Titular del Poder Ejecutivo
del Estado de Quintana Roo para que el dia 7 de septiembre de cada ano,
sean iluminados todos los edificios e instalaciones del Gobierno Estatal de color
rojo, en conmemoracién del Dia Estatal para la Concienciacién sobre Ia
Distrofia Muscular de Duchenne”.

Cuarto. Remitase el presente Decreto a la persona Titular de la Secretaria de
Salud del Estado de Quintana Roo para que lleve a cabo actividades en la
“Semana para la Concienciacion sobre la Distrofia Muscular de Duchenne en el
Estado de Quintana Roo" a efecto de mantener informada a la poblacion
Quintanarroense y para la atencién de las personas que padezcan Distrofia
Muscular de Duchenne y a sus familiares.

Quinto. Remitase el presente Decreto a la persona Titular de la Direccion
General de los Servicios Estatales de Salud de Quintana Roo, para que lleve a
cabo actividades en la “Semana para la Concienciacion sobre la Distrofia
Muscular de Duchenne en el Estado de Quintana Roo™ a efecto de mantener
informada a la poblacién Quintanarroense y para la atencién de las personas
que padezcan Distrofia Muscular de Duchenne y a sus familiares.

Transitorios

Primero. El presente Decreto entrard en vigor el dia de su publicacion en el

Periddico Oficial del Estado de Quintana Roo.

Dado en la Sede del Poder Legislativo del Estado, en la Ciudad de Chetumal,
Capital del Estado Libre y Soberano de Quintana Roo, a los veintitrés dias del

mes de febrero del ano dos mil veintiséis.

- \

p— Dip. Filiberfo-Martinez Méndez.

‘E;\j EEBQZ:HEE Presidente de la Comisionae-Befensa de los Limites
m e de Quintana Roo y A3 -
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