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§ ‘ F‘\}%)‘H Cuernavaca, Morelos a 16 de junio de 2020
g ASUNTO: Distrofia Muscular de Duchenne (Exhorto),

SEN SALOMON JARA CRUZ
VICEPRESIDENTE DE LA NIESA DIRECTIVA
PRESENTE

Con fundamento en el articulo 11 del Reglamento Interior de la Secretaria de Salud
y en respuesta a su similar nimero DGPL-2P2A.- 2846.16, en donde se hace de
conocimiento la aprobacion del dnctamen de la Comnsuﬁm de Salud y el punto de
acuerdo gue a la letra dice:

“Unico.- EI Senado de la Republica exhorta respetuosamente a la Secretaria
de Salud del Gobierno Federal y a las Secretarias de Salud-de las entidades
federativas, para que en coordinacion con esta Soberania -y con la sociedad
civil se genere una campafia de sensibilizacién sobre la distrofia muscular de
Duchenne, con la finalidad de contar con diagnésticos oportunos gue
-contribuyan a una mejor calidad de vida de las y los pacientes que sufren
este padecimiento”.

DeriVado de lo anterior, respetuosamente, me permito hacer de su conocimiento
gue, mediante oficio nlmero SS/DGCS/227/2020, se solicitd informacién de las
acciones que a la fecha se llevan a cabo para el diagnéstico y tratamiento de la
citada patologia al Organismo Publico descentralizado denominado Setvicios de
Salud de Morelos, Organismo que tiene personalidad juridica propia y patrimonio
propio, el titular de citado Organismo, Dr. Héctor Barén Olivares responde que:

Las distrofias musculares, se encuentran dentro del grupo de enfermedades raras
a nivel mundial, no tisnen cura, pero se cuenta con medicamentos que mejoran la

- — — — — calidad devida-de los-pacientes; su incidencia es-de 1T-vardn porcada 3500 recién™
nacidos vivos, prevalencia en promedio de 63 por millén.

Tiene una evolucion clinica irreversible, manifestada por pérdida de fuerza muscular
tan discapacitante que, confina a los pacientes a una silla de ruedas a una edad
méxima de 13 afios y ocasiona la muerte alrededor de la segunda década de la
vida.
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Referente a las acciones que a la fecha se llevan a cabo para el diagndstico y
tratamiento, de la patologia en comento; en las diferentes unidades de atencién
médica ambulatoria y hospitalaria dependientes de Servicios de Salud de Morelos,
los médicos deben sospechar Distrofia Muscular de Duchenne ( DMD), cuando los
nifios y jovenes presentan debilidad muscular progresiva, signo de Gower, (Un signo
médico que indica debilidad de los musculos proximales, los misculos méas
cercanos al tronco y pelvis), especialmente los del miembro inferior y gue consiste
en que, el paciente tenga que usar las manos y log brazos para levantarse de una
posicion en cuclillas debido a la falta de fuerza muscular de la cadera y del muslo,
fos sintomas comienzan antes de la edad de 5 afios con dependencia de silla de
ruedas antes de los 13 afios.

Las Unidades de Atencion Médica Ambulatoria, refleren a los pacientes con
sospecha de Distrofia Muscular de Duchenne (DMD), (nifios entre los tres a los
cinco afios de edad, con problemas para caminar, correr, subir escaleras, fatiga, pie
plano, defectos de postura, caldas constantes, flojera y alteraciones en la atencion
escolar, bajo rendimiento escolar, asi como una disminucion de la masa muscular,
una de las variedades de esta enfermedad, se manifiestan con, debilidad en la
cintura, hombros, cadera y con el tiempo se va generalizando a todo el cuerpo), a
las unidades de mayor capacidad resolutiva como son el Hospital del Nifio
Morelense y Hospitales que cuenten con especialistas neuromusculares, los cuales
“inician con la solicitud de estudios de laboratorios como son creatina quinasa (CK),
transaminasas (aspartato transaminasa y alanina transaminasa) que, generalmente
se muestran elevadas.

Actualmente el tratamiento de estos pacientes es solo paliativo y de sostén, no se
conoce la cantidad de pacientes con este padecimiento, en el Estado de Morelos,
los pacnentes con sospecha son referenciados a unidades de. Tercer Nivel de
Atencién, se apoya a los nifios que padecen esta enfermedad a través de la
- — — = ~— — Coordinacion Interinstitucional, junto-comla Beneficencia Publica conm elapoyode—— - -~ — = —
silla de ruedas y el sistema DIF Morelos con la rehabilitacion en el Centro de
Rehabilitacion y Educacion Especial (CREE MORELOS).

No omito mencionar que, el personal adscrito a los Organismos Publicos
~ Descentralizados sectorizados a la Secretaria de Salud, se encuentran realizando
constantemente acciones a fin de que, el servicio de prevencion, promocion a la

YSSM. Morelds.
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- salud, atencion médica y rehabilitacion se otorgue a la poblaciéon Morelense con
calidad, calidez y trato humano.

Tambien me permito informarle que, en la Secretaria de Salud de Morelos,
continuamos trabajando para mantener y mejorar |a salud de la poblacién conforme
a o estipulado tanto en el Plan Estatal de Desarml!o y el Programa Sectorlal de
Salud 2019-2024.

Sin otro particular, reciba un corgial saludo.

DR. DANIEL ALE
DIRECTOR GENERAL Df
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Dependencia: Servicios de Salud de Morelos
Seccion: Direccidn Genergl

Area: Direccion de Atencion Médica
Subdireccion: de Hospitales

Departamento: de Regulacién de Servicios de
Atencién Médica Hospitalaria

Nim. de Oficio: SSM/DAM/S HIDRH/0345/2020

"2020, Afio de Leona Vicario, Benemérita Madre de la Patria"

Cuernavaca, Mor., a 27 de marzo de 2020,

Asunto: Campafia de sensibilidad Distrofia
Muscular de Duchenne

DR. DANIEL ALBERTO MADRID GONZALEZ
DIRECTOR GENERAL DE COORDINACION
Y SUPERVISION

Calle Ajusco No. 2, Col. Buena Vista

C.P. 62120, Cuernavaca, Morelos

PRESENTE

En respuesta a su oficio 22{DGCINGCS 22712020, -en relacién -al -Punto de acuerdo
*Unico.- El Senado de la Republica exhorta respetuosamente a las Secretarfa de Salud de!
Gobierno Federal y a las Secretarias de Salud de las entidades federativas, para gue en
‘coordinacién con esta Soberania y con la sociedad civil se genere una campaia de
sensibilizacion sobre la distrofia muscular de Duchenne, con la finalidad de contar con
diagnéﬁ_tmm,metunos,que.ﬁomtri‘buyanfa*unafm-ejer'eai‘ré%d de vida delas y'los pacientes
que sufren este padecimiento”, '

Referente a las Acciones que a la fecha se llevan a cabo para el diagnostico y tratamiento:

En las diferentes unidades de atencion medica ambulatoria y.hospitalaria dependientes
de Servicios de Salud de Morelos, los médicos deben sospechar DMD cuando los nifios
__ jovenes presentan debilidad muscular progresiva son-el-signo-de-Gower (onsigno médico™ —
que indica debilidad de los musculos proximales, los misculos més cercanos al tronco y
pelvis), especialmente los del miembro inferior Y que consiste en que el paciente tenga
que vsar las manos y los brazos para levantarse de.una -posicién en.cuclilias debido a-la
falta de fuerza muscular de la cadera y def musla y los sintomas que comienzan antes de
o, la edad de 5 afios con la dependencia de silla de ruedas antes de los 13 afios.

[+]
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Las Unidades de Atencién Médica Ambulatoria, refieren a los pacientes con sospecha de
DMD (nifios entre los tres a los cinco afios de edad, con problemas para caminar, correr,
subir escaieras, fatiga, pie plano, defectos de postura, caldas constantes, flojeta y
alteraciones en’la atencidn escalar, rendimiento escolar, asf como una disminucién de la
masa muscular, una de las variedades de esta enfermedad, (jue se manifiesta con
debilidad en la cintura, hombros, cadera y con el tiempo se va generalizando a todo e
cuerpo) a las unidades de mayor capacidad resolutiva come son el Hospital del Nifio
Morelense y Hospitales que cuenten con especialistas neuromusculares, los cuales inician
con la solicltud -de estudios de -laboratorios como son creatina quinasa (CK),

transaminasas (aspartato transaminasa y alanina transaminasa) generalmente se
muestran elevadas '

Acciones que se emprendan en la medida de sus atribuciones para dar cumplimiento
al dictamen de [a comisidn.de Salud.y-elpunto de acuerdo referenciado:

"Generar una campaiia, contar con diagnéstico oportuno para mejorar la calidad de vida,”
Las distrofias musculares, se encuentran dentro del grupo de enfermedades raras o
Harmadas huérfanas a nivet mundial, no tienen Cura, pero se cuenta con medicamentos

Gue mejoran la calidad de vida de los pacientes, su incidencia.es. de 1.varén.por-cada 35oo
recién nacidos vivos, prevalencia en promedio de 63 por millon.

Tiene una evolucién clinica irreversible manifestada por pérdida de fuerza muscular; tan
discapacitante que confina a los pacientes a silla de ruedas.a una edad maxima de 13 afios
y ocasiona la muerte alrededor de la segunda década de la vida.

Actualmente el tratamiento de estos pacientes es solo paliativo y de sostén. No se conoce
la cantidad de pacientes con este padecimiento. Sin embargo, el INR atiende 135 Cas0s
con Duchenne y mensualmente se diagnostican dos casos nusvos de esta enfermedad.

T T En-el Estadoe de Morelos no se cuenta con un registro de casos en sus unidades, sin
embargo se apoya a los nifios que padecen esta enfermedad a través de la Coordinacidn
Interinstitucional con la Beneficencia Pdblica con e apoyo de silla de ruedas y el sistema
DIF Morelos con la rehabilitacion en el Centro de Rehabilitacién y Educacién Especial

(CREE MORELOS).
SERVICIOS
DE SALUD 18] retpsesmgobms If Servicios de Salud Morelos o w ‘@Morelossaluic




il H..,:’)"
0s MORELOS
2018 « 2024 G:)b:gzrcr:;:}:ﬂ;gﬁl.}taclu

Esperando haber atendido su peticién, me suscribo para cualquier ampliacidn de 13
informacién al-respecto.

Sin otro Particular reciba un cordial saludo

ATENTAMENTE
DIRECTOR GENERAL DE
SERVICIOS DE SALUD DE MOR

ICH0S DESALLD
RBARON 0L|VAR’§§¥EM§_%‘ ’

C.c.p. Dr. Marco Antonlo Cantii Cueves.-Secretarte de Salud.-Fara sy <onocimiento.
Calle Ajusea No. 2, Cot. Buena Vista,C.P. 62120, Cuernavaca, Morelos.
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SERVICION DE SALUD DE MORELS.
DIRECCION. OF ATERGIGN. MEDICA

L EXtRALA /;i :’ “2820, afie de Loona Wicarto, Benemérita Madee de [a Patla®
ANEXDS: . el —— .
. Ex LT e - Guernavaca, Morelos a-19 de marze de-2020
' ' ABUNTO: Compatia d& songibilizacion
- R Cm e Distrolin myssular de Dchanne
-DR.-HECTOR BARON OLIVARES
‘ BIRECTOR'QENERAEDE SERVICIOS
DE SALUD bE MORL.OS
PRESENTE

Gon fundamento en los.articulos & fraccion VIl 13 ¥ 28.de.la Ley Orgénica dea
Administracién Piblica det estado Libre y Soberaho de Morelos, en seguimiento al
oficio nimero DGPL-2PZA.. 2846.18 firmado por el Sen. Salomén Jara Cruz,
Vicepresidente de la Mesa Directiva y del simffar nimero DCCA-000860-200
signéido por la C. Maribel Rosas Pérez, Secretaria Particular de ta-Jefatura de la

Oficina de la Gubarnatura del Estado, de los cuales envio copia simple para pronta
Teferencia..

En el oficio referido DGPL-2P2A - 2846.18, se hace de conocimiento la-aprobacion
del dictarnen dexia Comision de Salud y el punto de acuerdo que a la letra dice:

S N3

“Unico.~ £t Senado de fa Republiva exhorta respetuosamente a {a Secretarla
de-Salud del Goblemo Federal Y a las Secredarias de Salud de las entidades
Tederabivas, para que en coordinacion con gska Soberania y con la sociadad
civil se genere una cémpaﬁa de sensibilizacion sobra ia distrofia muscular de

Duchenne, con fa finalidad de conlar con diagnoSHcos OpoTIuNGS que
.. contribuyan & una mejor colidad de vida de fas.y los pacientes que sufren

&ste padecimiento”.
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Derivado de io anterior, te solicito a usted atentamente que, gire las instrucciones

— — -Perinentes-al-personal que tiene usted & bien ir, | i g

€ aquellas accicnes que se empirendansah [Ema

o I8 Bomision oe Salud y s =
SUBDIRAECTION LERTEMHALES @

: o imees R ATNCATA
Ll i s e o T

P e T e L
A R
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- Sin otre particular, reciba un ‘co‘[dial saludo,

SREITIHN DR, finao
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DR. DANIEL ALBERTO WADRID 2
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DIRECTOR GENERAL DE| COORDINACTON'Y SUPERVISION
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ORELUIS ~ BARA S SHPERIOR SONGGIMENTO
CASPARA 81) CONDCIMIENTO

“Diapendencia: Savretaria de Saiud

Seocldn: Dirgonidn General de Guordingaian y
Supervisin
Niimero de Oficlo: S8MGCS22772020

la‘informacion debers ser énviada a mas tardar el viernes
ente anualidad, fante-per via oficial como a los correos
@morelos.gob.mxy daniel. madrid@morelos gob. mx.
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“2020, Afio de Leona Vicario, Benemérita Madre de 1a Patyia”
001414°  cusmavacs, Wor, 08 g marco e 2020

l_-_-.;m...,.___.. Lt E

Pablo H. Ofeda Cérdenag't:

Secretario de Gobierna ¢ R |, Siap e e
- R oL -l;f’ . ! B b Vi ‘Iif’j 1
- S e Fy L
Marco Antonio Canti Cuevas i g :
~Secretario de. Salud ‘D!‘iﬁg%ﬁtt’;%:;cin:z%tﬁ@ i
. . ,-“.‘. v ."J l M J {‘1 : *

Por instrucciories del Gobemader “Gonstitucional GEl Estado Libre v Sobereno ds Morgios,
Cuauhtémoc 8lanca Bravo, en-términos de-o dispuagto par fos affoulos 8, fraceion I, y 21 de fa
Ley Orgénica de la Administracidn Pibilca del Estado Lifre ¥ Sobaranc ds Morglos: asi como
4, fraccidn IV, 8, fraccidn if, 11 Y 14 del Regtamento Inferior da fa Jafatura de fz Ofcing de Ja

- Gubernatura del Estado; me permito remitir el siguienie asunto:

Remitente:  Sen. Salomén Jara Cruz
Vicepresidenta
Mesa Dirgctiva

“WMuniciplo COMX
ylo Entidad:

Asunto: Hace def conocimiento que en sesion celebrada det 53 de marro da 2020, se
aprobé dictamen de ta Comision de Salud con el Punto de Acuerdo, deacrito
en el oficio nimero DGPL-2P2A, -2846.16

Indicaciones: Para eu atencion correspondiants.
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