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C. DIPUTADO PRESIDENTE DE LA MESA DIRECTIVA
DEL CONGRESO DE LA CIUDAD DE MEXICO

PRESENTE

El suscrito diputado Victor Hugo Lobo Roman, integrante del Grupo Parlamentario
del Partido de la Revolucién Democratica, | Legislatura, con fundamento en lo
dispuesto por el articulo 122, Apartado A, fraccién ll de la Constitucidn Politica de
los Estados Unidos Mexicanos; articulos 29, Apartado D, fraccion a) y 30, numeral
1, fraccion b} de la Constitucion Politica; articulo 12, fraccion Il de la Ley Organica
del Congreso; articulo 5 fraccion |, 82, 95 fraccion Il Y 96 del Reglamento del
Congreso, todos ordenamientos de la Ciudad de México, someto a consideracién

de este organo legislativo la presente iniciativa conforme a la siguiente:

PROBLEMATICA

La prueba de tamiz neonatal es una medida completamente preventiva de
afecciones y enfermedades que se pueden detectar en el recién nacido, esta
deteccion oportuna permite que el bebé reciba fratamientos preventivos vy
correctivos que impidan el desarrofio o la presencia de la enfermedad o frastorno
detectado.
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La prueba de tamiz neonatal es un analisis que se realiza a recien nacidos, a
quienes se les extraen unas gota de sangre del talon para colocarse en un papel

filtro especial llamado “Tarjeta de Guthrie”.

De acuerdo con el Instituto de Investigacion Genética “uno de cada mil recién
nacidos “aparentemente sanos”, tiene en forma fatente una enfermedad de
consecuencias graves e irreversibles (como retraso mental o incluso la muerte} que

se manifestara semanas o meses después de haber nacido.™

El Tamiz neonatal bésico nacié en 1973 en el Instituto Nacional de Pediatria con el
objetivo inicial de detectar la fenilcetonuria, galactosemia, homocistinuria y
tirosinemia. La prueba fue cancelada en 1977 y reestablecida en 1986 para detectar
hipotiroidismo congénito y fenilcetonuria. Asimismo, en 1988 se emitié ia Norma
Oficial Mexicana NOM-007-SSA2-1993. Posteriormente, en 2005 surgid la prueba

de tamiz neonatal ampliado por iniciativa del Hospital General de México.?

De acuerdo con ia Comisién de Salud del Senado, LXI Legislatura, el tamiz neonatal

ampliado puede detectar y prevenir la aparicién de las siguientes enfermedades:

e Desdrdenes endocrinos: hiperplasia adrenal congénita e Hipotiroidismo
congeénito, fibrosis quistica.

o Desordenes de las células de la sangre: anemia falciforme.

e Errores innatos del metabolismo de los carbohidratos: galactosemia.

e FErrores innatos del metabolismo de los aminodacidos: fenilcetonuria,
homocistinuria y enfermedad de la orina con olor a jarabe de Maple o arce,
trastornos del ciclo de la urea, academias propidnica, metiimalénica,

isovalérica.

L https://www.invagem.org/tamizaje-neonatal/
2 https://www.senado.gob.mx/64/gaceta del senado/documento/29445
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e Errores innatos del metabolismo de los acidos organicos: deficiencia de la
biotinidasa, trastornos neuromusculares, cardiacos o muerte subita
(trastornos de la carnitina y de la oxidacion de acidos grasos).

e Problemas pulmonares y digestivos (fibrosis quistica).®

Sin embargo, esta prueba se aplica de manera desigual en las instituciones de
salud, ya que el instituto de Seguridad y Servicio Sociales de los Trabajadores del
Estado (ISSSTE), realiza el Tamiz Neonatal Metabdlico para detectar seis
enfermedades y entregar los resultados en 15 dias, sin embargo, recientemente
anuncié que ampliaria el rango a 66 enfermedades aunque solo seria para
derechohabientes en 108 unidades médicas*; el Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS), realiza la Prueba de Tamiz Neonatal Basico para detectar cinco
enfermedades y entregar resultados en cinco dias, mientras que la Secretaria de
Marina de México (SEMAR), realiza la Prueba Tamiz Metabélico para detectar 67
enfermedades y la Secretaria de Defensa Nacional de México (SEDENA) realiza la
Prueba de Tamiz Neonatal Metabolico Ampliada para detectar 78 enfermedades y

entregar resultados en siete dias.

El Sistema de Salud de la Ciudad de México realiza la Prueba de Tamiz para la
deteccién de 54 patologias o enfermedades y entregar resultado en cinco dias. Sin
embargo, esta prueba sélo se lleva a cabo en 24 de los 32 hospitales generales,
pediatricos, materno infantiles y de especialidades que pertenecen a la Secretaria
de Salud de la Ciudad de México. Asimismo, estas son algunas de las

enfermedades que detectan los hospitales de la Ciudad de México:

3 hitps://www.senado.gob.mx/64/paceta del senado/documento/29445
* https://www.zob.mx/issste/prensa/amphia-el-issste-de-6-a-66-la-deteccion-de-enfermedades-con-tamiz-
neonatal-metabolico-en-recien-nacidos-205401
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Enfermedad/Paiologiza

Descripcion

Hipotiroidismo Congénito

Enfermedad de orina con olor a jarbe de

mapie intermedia

Hipertirotropinema

J-metifcrotonilglicinemia

Hiperplasia suprarrenal congénita virilizante

perdedora de sal

Acidemia glutarica |

Hiperplasia suprarrenal congénita virilizante

simple

Acidemia 3 hidroxi-3-melilgiutarica

Fibrosis quistica

Acidemia isgbutirica

Deficlencia de glucosa 6-fosfato | Acidemia isovalérica
deshidrogenasa
Galactosemia clasica (deficiencia de | Acidemia maldrica

galactosa 1-fosfato uridil transferasa)

Gealactosemia variante Duarte

Deficiencia de holocarboxiiasa sintetasa

Fenilcatonuria  clasica {deficiencia de

fenilalaia hidroxilasa)

Deficiencia de hictinidasza

Fenil cefonuria clasica (deficiencia de

fenilalanina hidroxilasa)

Deficiancia de biotinidasa

Fenil cetonuria por deficiencia de biopterina
I {(GTPDH)

Acidemia metiimaldnica MUT-

Fenil cetonuria por deficiencia de biopterina
I (DHPR)

Acidemia metiimaldnica muto

Fenil cetonuria por deficiencia de biopterina
I (PAH)

Defectos de la sintesis/ingesta de vitamina

b12 materna

Tirosinemia transitoria neconatail

Acidemia 2-metil-3-hidroxibutirica
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Tirosinemia tipo | {hepatorrenal)

Deficiencia de scad {acil-coa
deshidrogenasa deshidrogenass de cadena

coria)

Tirosnemia tipo i {oculocutanaa)

Deficlencia de mead (acit-o a

deshidrogenzasa de cadena media)

Tirosinemia tipo {1l {(hawkasinuria 4hppd)

Acidemia glutarina |

Argininemiz

Acidemia etilmaldnica

Argidemia argininosuccinica
Citrulinemia nor deficingia

argininosuccinato sintetassa

2-dienoil-co a reductasa
de | Deficiencia de icad {acidl-co a

deshidrogenasa de cadana larga)

Atrofia girata

Deficiencia sistémica de camitina

Los hospitales de fa Ciudad de México en donde se aplica la prueba son;

Hospital General Xoco

Hospital General La Villa

Hospital General Milpa Alta

S R T e

©

Hospital Pediatrico Coycacan

—
o

. Hospital Pediatrico lztacalco

11. Hospitai Pediatrico Iztapalapa

12. Hospital Materno Infantil inguaran

Hospital Pediatrico Azcapotzaico

Hospital General Ajusco Medio

Hospital General Dr. Enrique Cabrera

Hospital General Dr. Gregorio Salas
Hospital General Regional Iztapalapa “Dr. Juan Ramén de la Fuente”

13. Hospital Materno Infantil Cuajimalpa

14. Hospital Materno Infantil Topilejo

15. Hospital Materno Infantil Cuautepec
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16. Hospital Materno Infantii Tiahuac

17. Hospital Materno Infantil Dr. Nicolds M. Cedillo
18. Hospital Materno Pediatrico Xochimilco

19. Clinica Hospital Emiliano

20. Hospital Matemo Infantil Magdalena Contreras

21. Hospital General Dr. Rubén Lefiero

Lo anterior quiere decir que existe una insuficiencia en la disponibilidad de la
cobertura universal de la aplicacion de la prueba, a pesar de su importancia y

beneficios para la vida a largo plazo del recién nacido.

Ahora bien, los resultados difieren dependiendo del sistema de salud. Aunado,
los nifnos podran ser revisado pero unicamente la prueba del Tamizaje podra
detectar enfermedades que solo presentaran sintomas meses o afios después,

mismas que podrian ser reversibles a través de tratamiento oportuno.

Debido al alcance que tiene la prueba del Tamiz Necnatal Ampliadoe es menester
que en todas las unidades médicas de la Ciudad de México se aplique de manera
gratuita, obligatoria y universal a los recién nacidos. En todo caso, que la unidad
medica pueda trasladar al bebé y a su madre para la aplicacion de la prueba a otra

unidad.

Cabe mencionar que la Secretaria de Salud de la Ciudad de México ha anunciado
que fortaleceria el Programa de Tamiz Auditivo Neonatal e Intervencién Temprana
para aplicar la prueba del Tamiz Auditivo Neonatal, instituida en 2010 seg(n datos
de la SEDESA. Esta prueba “consiste en colocar un pequefio dispositivo en la

entrada del conducto auditivo de los nifios, conectado a un aparato de emisiones
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otoacusticas el cual activa una sefial, identificando en menos de 2 minutos si el

recién nacido escucha.”™

CONSIDERANDOS

PRIMERO.- La propuesta representa un gran esfuerzo en favor de la homologacion,
universalidad y equidad en la garantia de los servicios de salud preventiva en 1a
Ciudad de México. Esto adquiere mayor importancia en tanto que el beneficio se
encuentra dirigido a la nifiez, es decir, a uno de los sectores mas vulnerables por

excelencia.

Puede afirmarse que la Prueba del Tamiz Neonatal Ampliado es indispensable
para controlar la salud de un bebé recién nacido, ya que detecta enfermedades
patoldgicas o errores innatos del metabolismo que pueden comprometer la salud y
estilo de vida del nifio y su familia. Lo importante es que muchas de estas
enfermedades no se manifiestan en el bebé hasta haberse desarrollado después de
meses 0 anos, pero su deteccion temprana permite el tratamiento oportuno que

podria eliminar o impedir el desarrollo de las mismas.

De acuerdo con la Secretaria de Salud Federal, “tamiz” es un concepto en medicina
que significa “colar’ o “filtrar” una poblacidn para separar a aquellos individuos que
presenten caracteristicas distintas. En el caso del Tamiz Neonatal se trata de una
prueba que identifica a los nifios que nacen con alteraciones del metabolismo

que los hace distintos a los demas, antes de que se manifiesten para tratarlos

% htto://www.comunicacion.cdmx.gob.mx/noticias/nota/fortalecera-secretaria-de-salud-capitalina-pruebas-
de-tamiz-en-hosnitales-boletin
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oportunamente a fin de evitar las consecuencias que fraerfa el no tratarlos a tiempo

que entre ofras puede ser refraso mental o la muerte.®

En este sentido, la Direccién General Adjunta de Sanidad Naval recomienda realizar
la prueba a todo bebé recién nacido, ya que el diagnéstico que esta arroja, no podria
realizarse con otro tipo de inspecciones o pruebas generales. Lo anterior se debe a
que los sintomas de las enfermedades que se buscan detectar, no suelen
presentarse inmediatamente después de nacer, pero se trata de tiempo valioso para

revertir cualquier problema.

Ademas de ser una medida preventiva, se trata de un procedimiento simple para el
bebé, ya que con la misma muestra de sangre de su talon se pueden detectar mas
de cinco enfermedades, permitiendo la omisiéon de multiples pruebas. Es importante
referir que la misma Direccién estima que el analisis debe realizarse de dos a cinco
dias después dei alumbramiento, o bien antes de los 30 dias y sefiala que se pueden
hacer hasta dos pruebas por bebé para establecer un diagnostico mas claro, esto
en caso de que asi lo determine el personal médico.

La misma Direccién General Adjunta de Sanidad Naval sefiala que cuando el nifio
comienza a presentar sintomas de las enfermedades que detecta la prueba en
comento, sera muy tarde para la correcciéon del problema y sélo podra recibir
tratamientos para sobrellevarlo. Algunos de los sintomas son: manifestaciones

respiratorias recidivantes’,  trastornos  digestivos  crénicos, anemia,

® Fuente: http://www.salud.gob.mx/unidades/cdi/documentos/Tamiz_Neocnatal_lin_2007.pdf
7 Refiere a obstrucciones respiratorias frecuentes que desaparecen y reaparecen
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hepatoesplenomegalia (crecimiento del higado y del brazo), crisis dolorosas

inexplicables, trastornos del desarrolflo psicomotor y retraso mental.

“Dado que la mayoria de los pacientes con errores del metabolismo, parecen
normales al nacimiento, ha sido necesario desarrollar métodos de diagnostico que

permitan "descubnr” a los afectados. Una de estas estrategias es el Tamiz Neonatal

cuyo 1so se ha generalizado en todos los paises con altos niveles de salud.

El Tamiz Neonatal, consiste en analizar la sangre de los recién nacidos, que se foma
del talon. Cuando se encuentra algtin cambio se considera que el recién nacido es
"sospechoso” de algin trastorno del metabolismo, debe confirmarse a través de

otros estudios dingidos.™

La Secretaria de Salud Federal explica que el inventor de esta prueba fue Robert
Guthrie, de ahi que las gotas de sangre se recolectan en un papel filtro denominado
“tarjeta de Guthrie”, misma que manifiesta determinadas alteraciones si el bebé
tiene problemas de salud respecto a las enfermedades especificas. Ademas, sefiala
que la Prueba de Tamiz Neonatal debe realizarse hasta dos veces en especial

cuando se presentan los siguientes casos:

I, Recién nacidos de bajo peso al nacimiento
.  Prematuro

Ill.  Pacientes con Sindrome de Down

V.  Nifas y nifios que hayan recibido transfusion

V. Enlos casos de riesgo de defuncion o nuevas transfusiones

8 Fuente: https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/1015/tamiz_neonatal.pdf
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VL. Los recién nacidos hijas o hijos de madres con enfermedad tiroidea.*

SEGUNDO.- Para ampliar el panorama de los beneficios que esta prueba otorga a
los bebés, se describiran algunas de las enfermedades mas representativas que se
detectan en la mayoria de los hospitales de ia red hospitalaria de la Secretaria de
Saiud de la Ciudad de México. Aunque la iniciativa adjuntd un cuadro ilustrativo de
dichas enfermedades o patologias, esta Comision Dictaminadora tomé como
referencia el mismo para enriquecer la informacion y realizar una descripcion

encaminada a la argumentacion.

1.- Hipotiroidismo Congénito: De acuerdo con la Secretaria de Salud Federal, el
hipertiroidismo congénito es una enfermedad enddcrina que ocasiona retraso
mental y discapacidad severa. Esta enfermedad es generada por la deficiencia
absoluta o relativa de hormonas tiroideas durante la etapa intrauterina o al momento
del alumbramiento. Aunque se desconocen las causas exactas del mismo, se sabe

que una de ellas es la falta de la ingesta de yodo.

La misma dependencia recomienda que haya un diagndstico temprano antes de los
15 dias de vida extrauterina para que el tratamiento oportuno permita disminuir el
dafio de la enfermedad.

Cabe sefialar que los sintomas son muy sutiles e inespecificos y aparecen tiempo
después del nacimiento, ademas, los nifios pueden fallecer o desarrollar diversos
grados de retraso mental y/o del crecimiento si no reciben tratamiento, ya que las
hormonas tiroideas (afectadas por esta enfermedad) tienen un papel fundamental
en el desarrollo y los fendmenos bioquimicos de los sistemas y érganos de todo el
cuerpo.

9 Fuente: http://fwww.salud.gob.mx/unidades/cdi/documentos/Tamiz_Neonatal_lin_2007.pdf

10
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Una vez que un bebé es diagnosticado a través de la Prueba del Tamiz Neonatal,
se procede a la confirmacién de la enfermedad a través de una prueba distinta y se
remite a seguimiento y rehabilitacion para la prevencion de las discapacidades que

el hipotiroidismo congénito genera.

Esta enfermedad es grave e irreversible si no se trata en los primeros meses de
vida, por lo que el diagndstico a través de la Prueba del Tamiz Neonatal en los
primeros dias de vida se vuelve un factor determinante y de suma importancia para

la vida de los bebés que desarrollan esta enfermedad.

Incluso la Secretaria de Salud federal afirma que “cuando un nifio con HC
(hipotiroidismo congénito) no es diagnosticado a tiempo, éste sera un sujeto
con retraso mental irreversible y profundo, que causara alteraciones
psicolbgicas, emocionales y economicas tanto para la familia como para la

sociedad. La aplicacion por ley de esta accion preventiva de Ja discapacidad

disminuye el costo asociado con este padecimiento.”°

A pesar de tener una alta prevalencia a nivel mundial, en México hay una mayor
incidencia en comparacion con otros paises de America Latina, ya que 1 de cada
2,800 nacimientos presentan Hipotiroidismo congénito, por lo que se posiciona
como una de las enfermedades enddcrinas mas frecuentes de la nifiez, de acuerdo
con el documento “Prevencidn, deteccidn y diagndstico de hipofiroidismo congénito
en el primer nivel de atencién” actualizado en 2015 y publicado por el Centro

Nacional de Excelencia Tecnoldgica en Salud (CENETEC)."

10 fyente: http://www.salud.gob.mx/unidades/cdi/documentos/Tamiz_Neonatal_lin_2007.pdf
11
Fuente:

http://www.cenetec.salud.gob.mx/descargas/gpc/CatalogoMaestro/135_GPC_HIPOTIROIDISMO_CONGENIT
O/1sssteER.pdfv

11
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Por o cual, el modelo de atencién del hipotiroidismo congéenito que ha establecido

dicha dependencia, sefiala entre sus medidas de prevencion primaria que se realice

la Prueba de Tamiz Neonatal a todos los nifios nacidos en la Republica Mexicana,

que se implementen medidas de promocién y difusion del mismo entre la poblacién

y medidas de capacitacioén y educacion del personal de salud.

Con base en el analisis anterior, se puede destacar que como toda medida de
prevencion primaria, {a Prueba del Tamiz Neonatal es efectiva para garantizar y
proteger los derechos fundamentales de la sociedad, tales como la salud y el acceso
a una vida digna. E! diagndstico temprano no sélo evita diversas discapacidades,
enfermedades y situaciones problematicas para las familias, sino que mejora su

estilo de vida y previene problemas psicolégicos y emocionales.

Asimismo, dicha prueba atiende a la economia de los hogares, ya que una
discapacidad permanente demanda gastos extra para los tratamientos, traslados y
cuidados que esta genera.

Por lo anterior, este tipo de medidas frascienden el beneficio inmediato de la
satisfaccion en el cuidado del bebé, ya que garantizan la estabilidad social y

econdémica de la Ciudad.

Ahora bien, entre los beneficios que se pueden contar en la aplicaciéon de ta Prueba
del Tamiz Neonatal Ampliado se encuentran los datos que se pueden seguir y
organizar para la vigilancia epidemiolégica. Al tiempo que se realiza una deteccion
temprana, facilmente se puede llevar un registro de los casos diagnosticados y

tratamientos, es decir, de la mortalidad y morbilidad.

Esta Comision no omite decir que la informacion estadistica es de suma importancia
para conducir las politicas y decisiones de Estado. La vigilancia epidemiologica

permite mantener un control de la salud de la poblacién y desarrollar medidas

12
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enfocadas a objetivos especificos que disminuyan la incidencia de enfermedades y

mejoren sus tratamientos.

2.- Hiperplasia suprarrenal congénita virilizante simple o HSC: De acuerdo con
la Biblioteca Nacional de Medicina Medline Plus, esta enfermedad se puede definir
como “un grupo de frastomos hereditarios de las glandulas suprarrenales™?. Se
trata de una alteracién hormonal por la falta de una enzima que la glandula
suprarrenal necesita para producir hormonas. A su vez, el cuerpo también produce
en mayor cantidad un tipo de hormona masculina llamada andrégeno®3, por lo que

se genera una aparicion inapropiada de caracteristicas masculinas. '

La misma fuente explica que este trastorno afecta en mayor medida a los varones
y sus sintomas se manifiestan a las dos o tres semanas del nacimiento, algunos de
ellos son: alimentacidn deficiente o vomitos, deshidratacién, cambios electroliticos
(niveles anormales de sodio y potasio en la sangre) y ritmo cardiaco anormal.
Cuando el nifio alcanza la pubertad puede manifestar. voz gruesa, aparicion
temprana de vello pubico y axilar, pene agrandado pero testiculos normales y

muscuios bien desarroliados.

En el caso de las nifias los sintomas son mas leves pero desarrollaran érganos
reproductores anormales, periodos menstruales anormales o incapacidad para
menstruar, aparicion temprana de vello pubico y axilar; crecimiento excesivo de

cabello o vello facial y algun agrandamiento det clitoris.

De acuerdo con ei documento “Tamizaje, diagndstico y tratamiento del paciente con

Hiperplasia suprarrenal congénita por deficiencia de 21hidroxilasa”, en México se

12| as gldndulas suprarrenales son pequefias gldndulas ubicadas en la parte superior de cada rifidn, mismas
que producen las hormonas sexuales y cortisol.

13 La hormona del andrégeno produce caracteristicas masculinas como el tono de voz y la barba.
% Fuente: https://medlineplus.gov/spanish/ency/article/000411.htm
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reporta una incidencia de un caso por cada 8,743 nacimientos.’> El mismo

documento enfatiza las siguientes recomendaciones:

L.LEstandarizar ia técnica de tamizaje para Hiperplasia

suprarrenal congénita en las instituciones de salud del pais.

ll.Es fundamental que los laboratorios que procesan muestras de
tamiz para HSC, participen en programas de control de calidad
internos y externos.

l1l.Se recomienda que {os nifios con tamiz neonatal positivo para
hiperplasia suprarrenal congénita, sean seguidos de acuerdo a
un protocolo local especifico.

IV.Los casos detectados por tamiz neonatal en {a unidad de salud
deberan localizarse de inmediato y referirse a segundo nivel,
asimismo deberan notificarse a los responsables jurisdiccionales,
estatales o delegacionales y federales con ia periodicidad y via
que se establezca por los mismos.

V.Los casos detectados como probables deberan ser considerados
como una urgencia, a fin de priorizar su atencién y solicitar

estudio confirmatorio de inmediato.'®

3.- Fibrosis quistica: De acuerdo con Medline Plus, es una enfermedad hereditaria,

congénita, crénica e incurable que provoca la acumulacion de un moco pegajoso y

espeso en los pulmones y tubo digestivo, lo que genera problemas respiratorios y

digestivos.’” La Secretaria de Salud Federal sefiala que en México se presentan

350 nuevos casos al afio y explica que sus principales sintomas son: infecciones

respiratorias frecuentes, diarrea crénica, sudoracién excesiva, tos, aspecto delgado,

15 Fuentte: http://www.cenetec.salud.gob.mx/descargas/gpc/CatalogoMaestro/IMSS-715-14-

Hiperplasiasuprarrenalcong/715GRR.pdf

16 Fuentte: http://www.cenetec.salud.gob.mx/descargas/gpc/CatalogoMaestro/IMSS-715-14-

Hiperplasiasuprarrenalcong/7 15GRR.pdf
¥ Fuente: https://medlineplus.gov/spanish/ency/article/003409 htm
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incapacidad para ganar peso, sinusitis crénica y abdomen ligeramente abultado.
Asimismo, enfatiza la importancia de la Prueba del Tamiz Neonatal para {a deteccion

temprana de esta enfermedad.'®

4.- Deficiencia de glucosa 6-fosfato deshidrogenasa: Trastorno en el cual los
gidbulos rojos se descomponen tras la ingesta de ciertos farmacos, exposicion al
estrés severo e infecciones y consumo de alimentos como las habas, lo cual puede
causar fatiga, piel palida, sangrado, debilidad muscular, latidos cardiacos irregulares

y mareos o desmayos. 9

5.- Galactosemia clasica (deficiencia de galactosa 1-fosfato uridil transferasa):
Enfermedad hepatica (que impide el buen funcionamiento def higado) y hereditaria
que se caracteriza por la incapacidad para descomponer el azlicar galactosa?,
misma que compone la mitad de la lactosa. Por lo cual, si un bebé con Galactosemia
recibe leche, los derivados de esta sustancia se acumularian en su organismo y
dafiarian su cerebro, higado, rifiones y 0jos.?' La Prueba de Tamiz Neonatal que
aplica la Secretaria de Salud de {a Ciudad de México también abarca su variante:
Galactosemia variante Duarte. Esta Gltima es una modalidad leve que presenta
menos sintomas graves: cataratas a temprana edad y retraso mental leve y en el

crecimiento.??

6.- Fenilcetonuria clasica (deficiencia de fenilalaia hidroxilasa): Es una
enfermedad hereditaria que se caracteriza por la incapacidad de descomponer

fenilalanina (compuesto que se encuentra en alimentos con proteina). Los sintomas

18 Fuente: https://www.gob.mx/salud/articulos/ la-fibrosis-quistica-se-puede-detectar-a-traves-del-tamiz-
neonatal?idiom=eas

¥ Fuente: https://medlineplus.gov/spanish/ency/article/000528.htm

20 Azticar simple.

I Fuente: https://medlineplus.gov/spanish/ency/article/000366.htm

2 Fyente: http://www.newbornscreening.info/spanish/parent/Other_disorder/Galactosemia.htm!
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son: retraso en las habilidades mentales y sociales, tamafio de la cabeza mas
pequefia de lo normal, hiperactividad, movimientos espasmédicos en brazos y
piernas, discapacidad mental, convulsiones, erupcién cutanea y temblores. Algunas
de sus variantes que también se detectan a través de la Prueba de Tamiz Neonatal

Ampliado que aplica la Secretaria de Salud local, son:

¢ Fenilcetonuria por deficiencia de biopterina | (GTPDH)
e Fenilcetonuria por deficiencia de biopterina 1l (DHPR)
e Fenilcetonuria por deficiencia de biopterina il (DHPR)
e Fenilcetonuria por deficiencia de biopterina 11! (PAH)
e Fenilcetonuria por deficiencia de biopterina IV (PCD)

TERCERO.- La iniciativa esta encaminada a completar la Ley de Saiud del Distrito
Federal en la materia objeto de estudio; asi como realizar las especificaciones
necesarias a la misma para una correcta aplicaciéon que asegure los objetivos de la

propuesta. Asi, propone que:

1. La ley iocal no sélo obligue a la aplicacion de la prueba del tamiz neonatal,
sino que especifique que los sectores publico y privado deban garantizar la
aplicacion de la Prueba de Tamiz Neonatal Ampliado que identifique 54
patologias y enfermedades en todos los nifios recién nacidos en la
Ciudad de Meéxico.

2. Establecer a la Secretaria de Salud de la Ciudad de México como la autoridad

gue supervise la aplicacion de esta reforma.

Como se senald anteriormente, la Secretaria de Salud de ia Ciudad de México
aplica la prueba de tamiz ampliado para la deteccién de 54 patologias en 24 de las
32 clinicas y hospitales a su cargo, dejando fuera a ocho instituciones de las cuales

dos son hospitales materno infantiles. La prueba se realiza a los recién nacidos y
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los resultados se entregan en un promedio de 15 dias habiles; ademas, no tiene
costo alguno para las mujeres afiliadas al “Sistema de Proteccion de Salud” (Seguro
Popular) o al “Programa de Acceso Gratuito a los Servicios Médicos vy
Medicamentos a las Personas Residentes en el Distrito Federal ahora Ciudad de

Meéxico, que carecen de Seguridad Social Laboral”.

Ahora bien, respalda la iniciativa que la obligatoriedad de Ia aplicacion de esta
prueba en todas las instituciones de salud de atencién materno-infantil se encuentra
sefialada en normas y leyes federales, por lo que las modificaciones propuestas no
contravienen otras jurisdicciones, sino que las complementa, sustenta y refuerza.
Para ilustrar lo anterior, es preciso sefialar que la Ley General de Salud establece
en su articulo 61 lo siguiente:

CAPITULO V
Atencion Materno-fnfantil Articulo

61.- Ef objeto def presente Capitulo es fa proteccion materno-
infantil y fa promocion de la safud materna, que abarca el periodo
que va del embarazo, parto, post-parfo y puerperio, en razén de
la condicion de vulnerabilidad en que se encuentra la mujer y el
producto.

. La atencion del nifio y la vigilancia de su crecimiento,
desarrolfo integral, incluyendo la promocion de la vacunacion
oportuna, atencidn prenatal, asi como la prevencion y deteccién

de las condiciones y enfermedades hereditarias y congénitas, y

17
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en su caso atencion, que incluya la aplicacién de la prueba del

tamiz ampliado, y su salud visual

INICIATIVA CON PROYECTO DE DECRETO POR EL QUE SE
REFORMAN LOS ARTICULOS 17 FRACCION, INCISOD}; 24
FRACCIONES IH Y XXV; 40 PARRAFO SEGUNDO Y 49
FRACCION IV DE LA LEY DE SALUD DEL DISTRITO

Por su parte, la NORMA Oficial Mexicana NOM-007-SSA2-2016, “Para la atencion

de fa mujer durante el embarazo, parto y puerperio, y de la persona recién nacida”,

sefala:

*5.7.2 Todo establecimiento para la atencion médica que
proporcione atencion obstélrica debe tener reglamentados
procedimientos para la atencion de la persona recién nacida que

incluyan:

5.7.2.12 Realizacion de toma de muestra para el tamiz

neonatal a partir de las 72 horas de vida.

5.1.6 En la visita preconcepcional, se debe brindar informacion
sobre los cuidados de la persona recién nacida, factancia, tamiz
metabdlico neonatal, estimufacion temprana y aplicaciéon de

vacunas, prevencion de enfermedades diarreicas y respiratorias.

5.10.2 En todo establecimiento para la atenciéon médica en el

que se atiendan partos y personas recién nacidas, se debe

tomar muestra para el tamiz neonatal, tomando muestra del

talon, idealmente, y a partir de las 72 horas del nacimiento

hasta los 5 dias de vida. Para casos especiales, consultar el

3 Fyente:

Ley General de Salud

http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf/142_161216,pdf

18



INICIATIVA CON PROYECTO DE DECRETO POR EL QUE SE
REFORMAN LOS ARTICULOS 17 FRACGCION 1, INCISO D); 24
FRACCIONES Il Y XXV; 40 PARRAFO SEGUNDO Y 48
FRACCION IV DE LA LEY DE SALUD DEL DISTRITO
FEDERAL.

T LEGISLATURA

Lineamiento Técnico, Tamiz Neonatal. Deteccién y Tratamiento
Oporfuno e Integral del Hipotiroidismo Congénito, que se
encuentra en la pagina de internet
http//www. salud. gob.mx/unidades/cdifimagenes_diarios/Tamiz_
Neonatal_lin_2007.pdf."**

Finaimente, {a Norma Oficial Mexicana NOM-034-SSA2-2002. “Para la Prevencion
y Control de los Defectos al Nacimiento” establece que “para la deteccion de
defectos metabélicos, en todo establecimiento de atencién médica que
afienda partos y/o a las y los recién nacidos, se debe realizar la foma de muestra
para el examen de famiz neonatal, preferentermente entre el segundo y el séptimo
dia de vida. La foma se podra efectuar a partir de las 24 horas del nacimiento,
siempre y cuando se cuente con fecnologfas probadas de alta sensibilidad y
especificidad. >

CUARTO.- Aunque actualmente ya se esta aplicando el Tamiz neonatal en algunas
unidades médicas de la Secretaria de Salud de la Ciudad de México, resulta
importante contemplar los costos que esta prueba tiene, a fin de realizar un
acercamiento al presupuesto que la Secretaria tendria que continuar destinando

para la deteccion y prevencion de enfermedades en recién nacidos:

Frecio de a prueba Tamiz neonatal ampliade

** Fuente: NORMA Oficial Mexicana NOM-007-SSA2-2016, “Para a atencion de la mujer durante el
embarazo, parto y puerperio, y de la persona recién nacida”
http://www.dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5432289&fecha=07/04/2016

5 Norma Oficial Mexicana NOM-034-SSA2-2002. “Para la Prevencion y Control de los Defectos al
Nacimiento”

Fuente: http://dof.gob.mx/nota_detalle.php?codign=5349816&fecha=24/06/2014
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Laboratorio - Precio Comentario

Chopo® $1,779 Se puede realizar un descuente por
membresia, por lo gue el precio
guedaria como: $1,680

Genos médica?’ $1,880 ta vprueba delecta hasta 67
enfermedades.

Laboratorio médico | $839 La prueba iiene un costo de $1,798

Polanco perc aciuagimente se realiza una
promocion para gue guede en $899%F

Laboratlorios Laclicsa 3870

QUINTO.- La iniciativa responde a dos objetivos principales: garantizar el

derecho a la salud de las nifias y nifios de la Ciudad de México bajo el principio

del interés superior de la nifiez, asi como eliminar toda discriminacién y

desigualdad en materia de salud, atendiendo a los principios de universalidad

y calidad establecidos la Ley de Salud del Distrito Federal. Lo anterior resuita

de suma importancia ya que es parte de la esencia de la iniciativa. El marco juridico

mexicano y los acuerdos internacionales de los que el Estado Mexicano forma parte,

respaldan y establecen dichos objetivos como principios prioritarios en la

implementacion de politicas de salud del Estado. A continuacién, se citaran algunos

de estos documentos;

%6 https://www.chopo.com.mx/estudios/perfil-tamiz-neonatal-tandem/#

%’ Se realizd consulta via telefdnica: (55) 5584 05 21
28 h!

ttps://impolanco.com/estudios/anaiisis-clinicos/tamiz-neonatal
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1.- La Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos establece:

Articulo 4°.

Toda persona tiene derecho a la proteccién de la salud. La
Ley definira las bases y modalidades para el acceso a los
servicios de salud y establecera la concurrencia de la Federacion |
y las entidades federativas en materia de salubridad general,
conforme a lo que dispone la fraccion XVI del articufo 73 de esta
Constitucion.

En todas las decisiones y actuaciones del Estado se velara
y cumplira con el principio del interés superior de Ia nifiez,
garantizando de manera plena sus derechos. Los nifios y las
nifias tienen derecho a la satisfaccion de sus necesidades de
alimentacion, salud, educacion y sano esparcimiento para su
desarrolfo integral. Esle principio deberd guiar el disefio,
gjecucion, seguimiento y evaluacion de las politicas piblicas

dirigidas a fa nifiez.

El Estado otorgara facilidades a los particulares para que

coadyuven al cumplimiento de los derechos de la nifiez’™*

Constitucion Politica de fos Estados Unidos Mexicanos.
Fuente: http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf/1_29ene16.pdf
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2.~ L.a Convencidn sobre los Derechos del Nifio, firmada por el Estado Mexicano en 1989,

establece que:
Articulo 6

1. Los Estados Partes reconocen gue todo nifio tiene el derecho

intrinseco a fa vida.

2. Los Estados Partes garantizaran en la méxima medida

posible la supervivencia y el desarrollo del nifio.

Articulo 24.

1. Los Estados partes reconocen el derecho def nifio af disfrute
del més alto nivel posible de salud y a servicios para el
tratamiento de las enferrnedades y fa rehabilitacion de la salud.

Los Estados partes se esforzardn por asequrar que ningun

nifno sea privado de su derecho al disfrute de esos servicios

sanitarios.

2. Los Estados partes aseguraran la plena aplicacion de este
derecho y en particular adoptaran las medidas apropiadas

para.

a) Reducir la mortalidad infantil v en la nifiez;

b) Asegurar la prestacion de la asistencia _médica y Ia

atencion sanitaria que sean necesarias a todos los nifios,

haciendo hincapié en el desarrollo de la atencién primaria de

salud;

d) Asegurar atencién _sanitaria prenatal y postnatal
apropiada a las madres;
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) Desarrollar la atencion sanitaria preventiva, la orientacién

a_los padres y la educacion y servicios en _materia de

planificacién de la familia."’

4.~ La Ley General de I.os Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes establece:

“Articulo 2.Para garantizar la proteccién de los derechos de
nifias, nifios y adolescentes, las autoridades realizardn las
acciones y tomaran medidas, de conformidad con los principios
establecidos en fa presente Ley.

El interés superior de la nifiez_deberd ser considerado de

manera primordial en la toma_de decisiones sobre una

cuestion _debatida que involucre nifias, nifios y

adolescentes. Cuando se presenten diferentes interpretaciones,
se elegira la que satisfaga de manera més efectiva este principio

rector.

Articulo 7. Las leyes federales vy de las entidades federativas

deberan garantizar el ejercicio, respeto, proteccion vy

promocion de los derechos de nifias, nifios y adolescentes,

asi _como prever, primordialmente, las acciones y

mecanismos que les permitan un crecimiento y desarrolio

integral plenos.

Articulo 14, Nifias, nifios y adolescentes tienen derecho a que

se les preserve la vida, a la supervivencia y al desarrofio.

¥convencidn sobre fa Eliminacion de todas las formas de Discriminacién Contra la Mujer
Fuente: http://www.un.org/womenwatch/daw/cedaw/text/sconvention.htm
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Las autoridades de la Federacion, de las entidades federalivas,
municipales y de las demarcaciones territoriales del Distrito
Federal, en el ambito de sus respectivas competencias, deberan
llevar a cabo. las acciones necesarias para garantizar el
desarrollo y prevenir cualquier conducta que atente conira su
supervivencia, asi como para investigar y Sancionar

efectivamente los actos de privacion de fa vida.

Articulo 15. Nifas, nifios y adolescenites deberan disfrutar de
una vida plena en condiciones acordes a su dignidad y en

condiciones que garanticen su desarrolfo integral.”™?
5.- La Ley General de Salud estipula:

Articulo 61.-

La atencién materno-infantil tiene caracter prioritario y

comprende, entre otras, las siguientes acciones:

V. La atencién del nifio y su vigilancia durante el crecimiento

y desarrollo, y promocién de la integracion y del bienestar

familiar.

Il. La atencién del nifio y la vigilancia de su crecimiento,

desarrollo integral, incluyendo fa promocién de la vacunacion

oportuna, atencion prenatal, asi como la prevencién y deteccion

de las condiciones y enfermedades hereditarias y congénitas, y

1 Ley General de jos Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes
Fuente: http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/index.htm
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en su caso atencion, que inciuya la aplicacion de la prueba del

tamiz ampliado, y su salud visual¥

Por lo anteriormente expuesto, someto a consideracidon de esta Soberania, la

siguiente Iniciativa con Proyecto de Ley, para quedar como sigue:

UNICO: Se reforman los articulos 17 fraccion d); 24 fracc_iones iy XXV; 40 parrafo
segundo; 49 fraccion IV de la Ley de Salud del Distrito Federal; para quedar como
sigue:

Articulo 17.-

d) La prestacion de los servicios integrales de atencién materno-infantil e infantil,
gue comprende, entre otros, la atencidn del nifio y la vigilancia de su crecimiento,
desarrollo, salud mental y la promocion de la vacunacidon opcrtuna, asi como la
prueba del tamiz neonatal ampliado con la detencién de cincuenta y cuatro
patologias o enfermedades y la atencién de la mujer durante el embarazo, el parto

y el puerperio;

32 ey General de Salud
Fuente: http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/index.htm
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Articulo 24.-

Ill. Planear, organizar, operar, supervisar controfar y evaluar el Sistema de Salud

del Distrito Federal;

XXV. Vigilar y supervisar que los establecimientos de los sectores social y privado
que presten servicios de salud, sean otorgados de manera cientifica y conforme a

las disposiciones y reglamentos que se expidan al respecto;

Articulo 40.-

Entre las medidas de medicina preventiva que el Gobierno, en el marco del Sistema
Local de Salud, podra realizar e impuisar, en los términos de las disposiciones
aplicables, se encuentran, entre otras: campafias de vacunacion, la prueba del
tamiz neonatal ampliado, vigilancia epidemiolégica, acciones informativas,
brigadas de salud, programas de control, fomento y vigilancia sanitaria, promocion

de la salud e investigacién para la salud.

Articulo 49.-

IV. La obligatoriedad en todos los sectores piblicos y privados de la
aplicacion del tamiz neonatal ampliado con la deteccién de 54 patologias o

enfermedades, conforme a los avances cientificos y tecnoldgicos de la
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FRACCION IV DE LA LEY DE SALUD DEL DISTRITO
FEDERAL.

T LEGISTATURA

medicina, con la entrega de resultados por escrito al particular en el término

de cinco dias.

TRANSITORIOS

PRIMERO.- Turnese a la Jefa de Gobierno de la Ciudad de México para su

promulgacién y publicacidén en la Gaceta Oficial del Distrito Federal.

SEGUNDO.- Ef presente Decreto entraré en vigor al dia siguiente de su publicacién

en la Gaceta Oficial de la Ciiudad de México.

TERCERQO.- Se realicen por conducto de la Jefa de Gobierno las modificaciones

pertinentes al Reglamento de la Materia, en un plazo no mayor a 90 dias habiles.

SUSCRIBE
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INICIATIVA CON PROYECTO DE DECRETQ POR EL QUE SE
REFORMAN LOS ARTICULOS 17 FRACCION |, INCISO D); 24
FRACCIONES Il Y XXV; 40 PARRAFO SEGUNDO Y 49
FRACCION v DE LA LEY DE SALUD DEL DISTRITO
FEDERAL.

FTLEGISLATURA

DIPUTADO VICT MAN

Dado en el Salon de Sesiones de la Diputacion del Congreso de la Ciudad de

México a los 26 dias del mes de noviembre de 2019.
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