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México, D.F. a 24 de septiembre de 2013

Senadora Maria Cristina Diaz Salazar
Senado de la Reprublica, LXII Legislatura

Presente

Estimada senadora:

Permitame hacer una presentacion institucional. Soy el lic. David Pefia Castillo, presidente del
Proyecto Pide un Deseo México, i.a.p. y de la Federacion Mexicana de Enfermedades Raras. En las
ultimas semanas habia escuchado acerca de su intencion por someter a consideracion de sus homologos
un punto de acuerdo que mucho hemos buscado los mexicanos involucrados en padecimientos raros y

medicamentos huérfanos.

Hoy lei en la pagina web del Senado de la Republica lo siguiente:

Martes, 24 de Septiembre de 2013
LXII Legislatura
Segundo Afio Primer Periodo Ordinario

De la Sen. Cristina Diaz Salazar, del Grupo Parlamentario del Partido Revolucionario
Institucional, la que contiene punto de acuerdo que exhorta al Fjecutivo Federal a incluir

los medicamentos huérfanos en el cuadro basico que requiera la poblacién mexicana; v a
las Secretarias de Salud vy de Hacienda y Crédito Publico a otorgar un presupuesto
suficiente enfocado en la adquisicion de este tipo de medicamentos.

Esto no solo me obliga a tener contacto de manera inmediata con usted, sino a agradecerle a nombre
de todos nuestros enfermos que retome lo que en el pasado elevamos como un reclamo ante el
Congreso de la Union. El trabajo que hemos venido haciendo desde hace casi 18 afios ha incorporado
para su atencion a cientos de mexicanos en tratamientos especializados. Hemos cambiado el paradigma
para los enfermos que requieren atenciéon extremadamente delicada. En todos estos afios hemos
construido esfuerzos que agregaron voluntades de hombres y mujeres extraordinarios a favor de esta

causd.

Sefialo que estamos especialmente agradecidos con las instituciones de salud publica (IMSS,
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ISSSTE, SS de Pemex, ISSFAM, INP y Seguro Popular) que han hecho posible la incorporacion de
nuestros enfermos para llevar una vida digna con un trato equitativo. Desde la Presidencia de la
Reptiblica en los ultimos cuatro sexenios, incluida la que esta en curso, del titular del Ejecutivo y de las
Primeras Damas hemos recibido una calida y participativa accién a favor de los nuestros. En las
antiguas legislaturas casi siempre hemos encontramos eco a nuestras dolencias. Sefialo como
particularmente interesados al antiguo presidente de la comision de salud de la Camara de Senadores,
Ernesto Saro Boardman, asi como a su homoélogo en la de Diputados, Antonio Osuna Millan, junto a
quienes logramos en 2012 la modificacién a la Ley General de Salud, misma que en su punto medular
sefiala en el Diario Oficial de la Federacién (30 de enero 2012) la necesidad de crear certezas en base a
los instrumentos necesarios para que nuestros enfermos —y los gastos catastroficos que sus
padecimientos representan para el pais— puedan ser elevados a un rango de alta prioridad en la agenda
de salud publica nacional. Esta modificaciéon a la LGS, es necesario sefialar, fue la primera en las

ultimas cinco décadas; de ahi su importancia.

Estimada senadora, todos los esfuerzos que hasta hoy se han hecho, en donde todos los actores
(instituciones de salud, Academia, legisladores, organizaciones de pacientes, 6rganos reguladores y
compaifiias farmacéuticas) han puesto su mejor participacion, no son suficientes; el trabajo sélo ha
podido cubrir la punta de un alfiler que es parte de un costurero donde hay miles mas a los que atn no
se les ha dado la atencién que merecen. Baste sefialar que existen mas de 7,000 enfermedades raras y
que en el pais tenemos una poblacion afectada por ellas cercana a los 8 millones de personas. De ahi la

complejidad para alcanzar consensos a favor de una atencién universal para todos ellos.

México desafortunadamente no ha podido incorporar hasta hoy a todos los hombres y mujeres, nifios
y nifias, que son afectados por estos trastornos. Estimada senadora, el cuerpo de accion del que parten
los esfuerzos mas desesperados por alcanzar resultados son siempre los enfermos y sus familiares. A
quienes nos aqueja una circunstancia como ésta, nos urge resolverla. Siempre he dicho que en México
un puflado de hombres y mujeres, entre quienes descubro a usted, empefian la mejor de sus intenciones
a favor de este tan complicado tema. Hoy, y cuento con usted, ha llegado el momento de que lo que en
repetidas ocasiones como intencioén nos ha dado esperanza, termine por construirse sobre bases firmes.

Sus homélogos de todos los partidos, entiendo, deben ser sensibles a este tema; hablamos de salud, de
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vidas humanas, de una tarea que ya no puede ser postergada; hablamos del México que nos prometen
en las campafias electorales y que so6lo algunos pocos pueden ver. La equidad y la justicia todavia son
conceptos que no hemos podido aterrizar y ha llegado el momento de hacerlo. Por lo menos, para

nuestros enfermos.

Quiero compartir el ejemplo de mis dos hijos, senadora Diaz: en los ultimos 17 afios, padeciendo
ambos la enfermedad de Gaucher tipo 1, han sido atendidos con un tratamiento de remplazo enzimatico
especifico, una maravilla de la biogenética. Pali y Toto, mis hijos, a quienes hace dos décadas se les
diagnosticé una muerte inevitable, han significado el mejor ejemplo en este pais y en el mundo, segin
la Organizacién Mundial de la Salud, de una recuperacion extraordinaria gracias al tratamiento
adecuado y a la atencion profesional de una institucion de salud en la Republica, el ISSSTE. Sélo para
ellos dos, quienes son parte de otros 472 lisosomales en tratamiento en México, se han requerido

aproximadamente 10 millones de dolares para su recuperacion. De ese tamafio es el problema.

En este momento, estos 472 lisosomales, que son enfermos con uno de los poco mas de 7,000
padecimientos raros, requieren cerca de mil millones de pesos al afio para su atencion. El ejemplo

muestra la complejidad y los alcances de estas enfermedades.

Usted ha vuelto a abrir la puerta y yo, asi como todos nuestros enfermos, estamos listos para cruzar
el umbral. Gracias por la oportunidad y, con todo respeto, que la intencion, que de suyo es
extraordinaria, tenga como relevo la acciéon decidida que, contundente, puntual y categérica, abra
nuevos caminos para todos nuestros enfermos. Adjunto a esta carta, estimada amiga, una fotografia de
Pali y Toto que le ha dado la vuelta al mundo y que muestra la metamorfosis a la que han contribuido
hombres y mujeres de las instituciones de la Republica. Si mis hijos pudieron, senadora, y son
mexicanos, otros también deben poder. Ese es su derecho. Por favor, recibame a la brevedad en

donde usted decida. México y sus enfermos se lo van a agradecer.

Sin mds por el momento, reciba dos certezas: la de mi agradecimiento y la de mi compromiso por
Meéxico,

Lic. J. David Pena Castillo
PRESIDENTE DEL PATRONATO
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