COMISION DE SALUD

DICTAMEN RELATIVO A LAS INICIATIVAS CON PROYECTO DE

AMAR
E.Fu-nﬁ,gé DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN Y ADICIONAN DIVERSAS
o LXVI LEGISLATURA mema DISPOSICIONES DE LA LEY GENERAL DE SALUD, EN MATERIA DE

ENFERMEDADES RARAS.

DICTAMEN RELATIVO A LAS INICIATIVAS CON PROYECTO DE DECRETO POR EL QUE SE
REFORMAN Y ADICIONAN DIVERSAS DISPOSICIONES DE LA LEY GENERAL DE SALUD, EN
MATERIA DE ENFERMEDADES RARAS, PRESENTADAS POR DIVERSAS DIPUTADAS Y
DIPUTADOS DE DIVERSOS GRUPOS PARLAMENTARIOS.

HONORABLE ASAMBLEA:

A la Comision de Salud, de la LXVI Legislatura de la Camara de Diputados del
Honorable Congreso de la Unidn, le fueron turnadas para andlisis y dictamen las
Iniciativas con Proyecto de Decreto por el que se reforman y adicionan diversas
disposiciones de la Ley General de Salud, en materia de enfermedades raras y
autoinmunes, presentadas por diversas Diputadas y Diputados de diversos

Grupos Parlamentarios.

Una vez recibidas por esta Comision Dictaminadora, entré en el estudio con la
responsabilidad de considerar mas detalladamente posible su contenido vy
andlizar los fundamentos esenciales en que se apoyan, de esta manera la
Comision de Salud de la LXVI Legislatura de la Cdmara de Diputados, con
fundamento en lo dispuesto en los articulos 39 y 45, numeral 6, incisos €) y f), y
demas relativos de la Ley Orgdnica del Congreso General de los Estados Unidos
Mexicanos; 80, 82, 84, 85 y 157 numeral 1, fraccion IV, del Reglamento de la
Cdamara de Diputados, y demds relativos de dicho ordenamiento, y habiendo
Clh(lliZOdO el contenido de la Iniciativa de referencia, somete a la consideracion
de esta Honorable Asamblea el presente Proyecto de Dictamen, al tenor de la

siguiente:
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DICTAMEN RELATIVO A LAS INICIATIVAS CON PROYECTO DE

Cnf ”u‘-".-’k‘bgé DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN Y ADICIONAN DIVERSAS
e e DISPOSICIONES DE LA LEY GENERAL DE SALUD, EN MATERIA DE

ENFERMEDADES RARAS.

METODOLOGIA

L En el aparfado de “ANTECEDENTES", se da constancia del tramite de
inicio del proceso legislativo, del recibo de turno para el Dictamen de

la Iniciativa y de los trabajos previos de la Comisién Dictaminadora.

L. En el capftulo “OBJETO Y DESCRIPCION DE LA INICIATIVA”, se sintetiza el

alcance de las proposiciones de mérito.

1. En el capitulo “CONSIDERACIONES”, la Comision expresa los
argumentos de valoracion de la iniciativa y de los motivos que

sustentan la resolucion de esta Comision Dictaminadora.

IV. Finalmente, en el apartado "PROYECTO DE DECRETO", las y los
infegrantes de la Comision dictaminadora emite el sentido de la

resolucién respecto a la Iniciativa que se estudia, analiza y dictamina.

I.  ANTECEDENTES

1. Con fecha 04 del mes de marzo de 2025, el Diputado Fernando Jorge
Castro Trenti del Grupo Parlamentario de Morena, presentd la
Iniciativa con Proyecto de Decreto por el que se reforman y adicionan
diversas disposiciones de la Ley General de Salud en materia de

enfermedades raras.
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HIPUTADOS DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN Y ADICIONAN DIVERSAS
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Con la fecha del 05 del mes de marzo de 2025, y con numero de oficio
D.G.P.L. 66-11-2-304 la Presidencia de la Mesa Directiva de la Cdmara
de Diputados del Congreso de la Union, dispuso que dicha iniciativa
fuera turnada a la Comision de Salud de la Cadmara de Diputados,

para su andlisis y dictamen correspondiente.

2. Con fecha 02 del mes de abril de 2025, la Diputada Hilda Magdalena
Licerio Valdés del Grupo Parlamentario del Partido Verde Ecologista
de México, presentd Iniciativa con Proyecto de Decreto por el que se
reforman y adicionan diversas disposiciones de la Ley General de

Salud en materia de enfermedades raras.

Con la fecha del 03 del mes de abril de 2025, y con niumero de oficio
D.G.P.L. 66-1-7-0379 la Presidencia de la Mesa Directiva de la Cdmara
de Diputados del Congreso de la Unidn, dispuso que dicha iniciativa
fuera turnada a la Comision de Salud de la Cdmara de Diputados,

para su andlisis y dictamen correspondiente.

3. Con fecha 02 del mes de febrero de 2026, la Diputada Alma Marina
Vitela Rodriguez del Grupo Parlamentario de Morena, presentd
Iniciativa con Proyecto de Decreto por el que se reforman y adicionan
diversas disposiciones de la Ley General de Salud en materia de

enfermedades autoinmunes.
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Con la fecha del 03 del mes de febrero de 2026, y con niUmero de
oficio D.G.P.L. 66-1-6-989 la Presidencia de la Mesa Directiva de la
Camara de Diputados del Congreso de la Unidn, dispuso que dicha
iniciativa fuera turnada a la Comision de Salud de la Camara de

Diputados, para su andlisis y dictamen correspondiente.

4. Con fecha 17 del mes de febrero de 2026, el Diputado Ector Jaime
Ramirez Barba del Grupo Parlamentario del Partido Accién Nacional,
presento Iniciativa con Proyecto de Decreto por el que se reforman y
adicionan diversas disposiciones de la Ley General de Salud en

materia de enfermedades raras.

* Con la fecha del 18 del mes de febrero de 2026, y con nUmerc de
oficio D.G.P.L. 66-1I-2-1102 la Presidencia de la Mesa Directiva de la
Cdmara de Diputados del Congreso de la Unién, dispuso que dicha
iniciativa fuera turnada a la Comisién de Salud de la Cdmara de

Diputados, para su andlisis y dictamen correspondiente.

5. Confecha 18 del mes de febrero de 2026, la Diputada Mdnica Herrera
Villavicencio del Grupo Parlamentario de Morena, presentd Iniciativa
copﬂ’royec’ro de Decrefo por el gue se reforman y adicionan diversas
disposiciones de la Ley General de Salud en materia de

enfermedades raras.
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Con la fecha del 18 del mes de febrero de 2026, y con niumero de
oficio D.G.P.L. 66-lI-1-1106 la Presidencia de la Mesa Directiva de la
Camara de Diputados del Congreso de la Unién, dispuso que dicha
iniciativa fuera turnada a la Comision de Salud de la Cédmara de

Diputados, para su andlisis y dictamen correspondiente.

' Il.  OBJETO Y DESCRIPCION DE LAS INICIATIVAS
DIP. MONICA HERRERA VILLAVICENCIO:

Objeto:

La propuesta de la iniciativa a grandes rasgos es visibilizar y contribuir a mejorar
la calidad de vida de los pacientes y familias que viven con una enfermedad
rara, hacia un Plan Nacional de Enfermedades Raras, abordando la parte de la
deteccion temprana, diagnostico certero y la atencién transdiciplinaria de los

pacientes con enfermedades raras.
Por lo que se enfoca en 3 gjes fundamentales:

1. Garantizar la atencion materno-infantil en atencién al interés superior de
la ninez, asi como garantizando la aplicacién del tamiz neonatal ampliado
garantizando su atencién efectiva e integral y asesoramiento genético.

2. La creacion de un Registro Nacional de Enfermedades Raras.

3. Creacidon de la Comision Nacional de Enfermedades Raras.



COMISION DE SALUD

CAMARA DE DICTAMEN RELATIVO A LAS INICIATIVAS CON PROYECTO DE

DIPUTADOS DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN Y ADICIONAN DIVERSAS

Tl A T DISPOSICIONES DE LA LEY GENERAL DE SALUD, EN MATERIA DE
ENFERMEDADES RARAS.

Descripcion de la Iniciativa:

La promovente destaca la ausencia de un Registro Nacional de Enfermedades
Raras en México, lo que dificulta la recopilacion de informaciéon epidemiologica,
la planificacion sanitaria y la atenciéon integral de los pacientes. Por ello, propone
la creacion de dicho registro como una herramienta estratégica para generar
datos confiables que permitan mejorar la deteccion, el tratamiento, la

investigacion y la visibilizacion de estos padecimientos.

Ademas, la propuesta busca establecer legalmente la Comisién Nacional de
«Enfermedades Raras, que tendria a su cargo formular politicas, coordinar
acciones interinstitucionales, promover la investigacidon cientifica y desarrollar
protocolos y estdndares de atencidon. También plantea la ampliaciéon vy
consolidacion de acciones de prevencion, como el asesoramiento genético y el
tamiz neonatal ampliado, para garantizar diagndsticos mds precisos desde
etapas tempranas de la vida.

El documento subraya que el reconocimiento normativo de las enfermedades
raras y la institucionalizacion de mecanismos de coordinacion y registro
contribuirédn a mejorar la calidad de vida de las personas que conviven con estas
condiciones, fortalecer la planeacién sanitaria, apoyar la investigaciéon cientifica

y fomentar una atencion transdisciplinaria mds eficaz y equitativa en todo el pais.
(

-
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DIP. FERNANDO CASTRO TRENTI

Objeto:
Esta iniciativa tiene como propésito garantizar el derecho a la atencion de todas
las personas que viven con una enfermedad rara en México, abordando las

problemdaticas que enfrentan mediante acciones especificas e integrales.

»
Descripcion de la Iniciativa:

La propuesta parte de la necesidad de superar las deficiencias actuales en el
diagndstico oportuno, el acceso a servicios especializados y la disponibilidad de
medicamentos huerfancs, asi como la falta de un registro nacional consolidado
de estos padecimientos. Sefiala que las enfermedades raras suelen tener un
impacto grave en la calidad de vida de los pacientes y sus familias y que México
carece de mecanismos normativos y operativos suficientes para su atencion

eficaz.

Para ello, la iniciativa plantea adiciones y reformas a la Ley General de Salud,
incluyendo la creacién de un capitulo especifico que establezca el marco
juridico para la prevencion, atencién, tratamiento y seguimiento de las
enfermedades raras, asi como la definicién legal de dichos padecimientos.
Ademas, se prevé la implementacion de acciones de deteccion temprana
(como tamiz neonatal ampliado), la capacitaciéon del personal de salud, vy la
promocion de investigacién cientifica y desarrollo de tratamientos

especializados.
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Un elemento central de la iniciativa es la constitucion de un Registro Nacional de
Enfermedades Raras bajo la coordinacién del Consejo de Salubridad General,
que recoja informacion epidemiolégica esencial para la planificacion
estratégica y la atencién médica. También se contempla fortalecer la red de
cenfros de atencién y consolidar sistemas de referencia para vincular a

pacientes con servicios especializados que actualmente estdn concentrados en

grandes ciudades.

DIP. HILDA MAGDALENA LICERIO VALDES

Objeto:

El objetivo es modificar la Ley General de Salud para continuar con los avances
legislativos en materia de atencién a pacientes con enfermedades raras, a fin
de contribuir a la identificacién de sus necesidades prioritarias, a la generacion
de estadisticas confiables y a la mejora en el acceso a tratamientos

especializados.
Descripcion de la Iniciativa:

La propuesta Wabla sobre que las enfermedades raras o poco frecuentes son
aquellas que afectan a “pocas personas de la poblacién”. En el mundo, se
considera que 8 por ciento de la poblacién tiene alguna de estas dolencias.
Cuando una enfermedad no tiene mdas de cinco casos por cada diez mil

habitantes, se le considera una enfermedad rara o poco frecuente. En México
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se estima que hay al menos 10 millones de personas que viven con und

enfermedad rara o poco frecuente.

En nuestra legislacion las enfermedades raras son mencionadas en el articulo 244
Bis de la Ley General de Salud, en donde se habla sobre medicamentos
huérfanecs, este articulo nos sirve para definir la prevalencia que se considera en
nuestro pais, asi como el tipo de medicamentos que se utilizan para el
tratamiento de estos padecimientos. En México, el derecho a la salud se
encuentra consagrado en nuestra Constitucion en el articulo 40., en el que se

establece la proteccion de la salud.

Aungue ha habido avances en materia de salud para personas con
enfermedades raras, el ejercicio del derecho de acceso a la salud sigue
necesitando de mayores garantias. Para cumplirlo de manera plena adn hay
que fransformar la legislacion y cambiar politicas de salud que permitan saltar las

barreras que limitan su acceso efectivo.

Los enfermos en la mayoria de los casos no tienen acceso a un diagndstico
oportuno, éste puede tomar hasta diez anos, no hay un registro nacional, lo cual
impide identificar a las personas y sus padecimientos, del mismo modo que limita
el acceso de medicamentos huérfanos. Por otro lado, si tomamos los criterios del
PIDESC (Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales) en
materia de evaluacion del derecho a la salud aplicado para enfermedades
raras enconframos que en México la disponibilidad es deficiente, una vez mds,
debido a que no hay un registro o censo nacional para este tipo de

enfermedades, asi como programas especificos para atenderlas.
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DIP. ALMA MARINA VITELA RODRIGUEZ

Objeto:

Su propuesta tiene por objeto reconocer en el mdas amplio sentido el precepto
constitucional y establecer en la Ley General de Salud lo relativo a las
enfermedades autoinmunes, consideradas enfermedades invisibles que afectan
el bienestar fisico, mental y social de las personas que las padecen. Entender los
mecanismos que llevan a una persona a una complicacion de salud para poder

entender la enfermedad y realizar diagndsticos mas oportunos, que lleven a un

tratamiento mds adecuado y tratar de prevenir.

Descripcion de la Iniciativa

La propuesta resalta en su iniciativa que en el mundo existen alrededor de 7 mil
enfermedades raras, de las cuales se estima que 80 por ciento tiene una causa
geneética, es decir, que pueden ser diagnosticadas estudiando el ADN de los
pacientes. A pesar de ello, la mayoria de los pacientes que viven con este tipo
de enfermedades no tiene un diagndstico genético sobre su enfermedad vy las

que lo fienen, generalmente es tardio.

Como se ha mencionado en el apartado de consideraciones, en el pais sdlo
recientemente se reconocen las diversas enfermedades raras existentes vy,
ademds, no se cuenta con un registro para saber cudntas personas viven con
ellas. Para obtener mejor informacion, asi como atender mejor las necesidades
de estos pacientes, es de gran relevancia contar con datos acertados sobre el
nimero de personas con enfermedades raras. Asimismo, es relevante saber

cudntas de ellas cuentan con un diagnéstico molecular. En nuestra legislacion

10
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las enfermedades raras son mencionadas en el arficulo 244 Bis de la Ley General

de Salud, en donde se habla sobre medicamentos huérfanos.

En México, el derecho a la salud se encuentra consagrado en nuestra
Constitucion en el articulo 40., en el que se establece la proteccion de la salud.
Ahora bien, este derecho se refiere a gozar de un bienestar completo, fisico,
mental y social, pero ademds de prevenir la ausencia de afecciones o
enfermedades, incluye también gozar de acceso a los programas y politicas
publicas que permitan alcanzar el grado mdéximo de salud para tener una mejor

calidad de vida.

L]

DIP. ECTOR JAIME RAMIREZ BARBA

Objeto:
La iniciativa se centra en tres dreas cruciales: la deteccién temprana, el

diagnéstico oportuno y la coordinacién a nivel nacional.

En primer lugar, la ampliacién del tamiz neonatal con pruebas especificas para
enfermedades raras busca identificar a los pacientes afectados en las etapas
iniciales de la vida, permitiendo asi intervenciones tempranas que pueden

mejorar significativamente los resultados de salud.

La creacion de un registro nacional de enfermedades raras es otro componente
clave de la reforma. Este registro proporcionard una base de datos centralizada
y actualizada sobre la prevalencia, caracteristicas y tratamientos de las diversas

enfermedades raras en el pais. Esta informacién serd invaluable para la
11
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planificacion estratégica, asignacion de recursos y desarrollo de politicas de
salud adaptadas a las necesidades especificas de los pacientes con
enfermedades raras. La instauracion de la Comision Nacional de Enfermedades
Raras destaca el compromiso de coordinaciéon a nivel gubernamental para
abordar estos desafios de manera integral. La colaboracién entre expertos,
profesionales de Ia salud, investigadores y organizaciones de pacientes, bajo el
liderazgo de esta comision, permitird una gestion mas efectiva de los recursos y

una respuestia mds coordinada a las complejidades asociadas con las

enfermedades raras.
Descripcion de la Iniciativa

La iniciativa propone reformar y adicionar diversas disposiciones de la Ley
General de Salud para fortalecer la atencién y el reconocimiento de las
enfermedades raras en México. Parte de la exposicion de motivos destaca que
estas enfermedades, aunque afectan a una proporcién reducida de la
poblacion, suman miles de padecimientos complejos que requieren atencion
meédica especializada, diagnodstico oportuno, tratamiento adecuado e inclusion

en politicas publicas de salud.

La iniciativa sefiala que la baja prevalencia y la falta de conocimiento sobre
estas enfermedades dificultan su identificacién y tratamiento, asi como el
acceso a terapias y apoyo integral para las personas afectadas y sus familias.
Resalta la necesidad de fortalecer la capacidad del sistema sanitario para
atender integralmente a esta poblacién vulnerable y reducir las desigualdades

en salud, en linea con los Objetivos de Desarrollo Sostenible.
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En cuanto al contenido juridico, la propuesta busca modificar articulos existentes
de la Ley General de Salud y adicionar un nuevo capitulo dedicado a las
enfermedades raras. Entre los cambios se contempla la ampliacion de esquemas
de tamiz neonatal con pruebas especificas, la creacidon de un registro nacional
de enfermedades raras para planificacién estratégica, y el establecimiento de
una Comisién Nacional de Enfermedades Raras para coordinar acciones y

politicas.

Asimismo, la iniciativa plantea la inclusién de definiciones precisas dentro de la
ley para estas enfermedades (basadas en criterios infernacionales como los de
la OMS) vy la obligacion de las autoridades de salud de fortalecer mecanismos
de informacion, investigacion, capacitacion y accesc a medicamentos

huérfanos o especializados.

En conjunto, las reformas buscan mejorar el marco legal en materia de salud
puUblica para garantizar una atencién mds equitativa e integrada a las personas

con enfermedades raras y autoinmunes en México.

Por lo anterior se muestra el siguiente cuadro comparativo con las propuestas de

las diputadas y los diputados:

13
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COMISION DE SALUD

DICTAMEN RELATIVO A LAS INICIATIVAS CON PROYECTO DE
DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN Y ADICIONAN DIVERSAS
DISPOSICIONES DE LA LEY GENERAL DE SALUD, EN MATERIA DE
ENFERMEDADES RARAS.

lll. CONSIDERACIONES

PRIMERA: La Comision de Salud es competente para conocer y dictaminar la
presente iniciativa, en virtud de lo dispuesto por el articulo 4° de la Constitucion
Politica de los Estados Unidos Mexicanos, que reconoce el derecho a la
profeccion de la salud, asi como de lo establecido en los articulos 3°y 13 de la
Ley General de Salud, los cuales senalan como materia de salubridad general la
atencion oportuna de condiciones que representan un problema de salud

publica, incluyendo las denominadas enfermedades raras.

Estas enfermedades, que afectan a un numero reducido de personas en
comparacion con la poblacién general y se presentan en menos de cinco por
cada 10,000 habitantes, son en su mayoria créonicas, complejas y, con

frecuencia, de origen genético.

Asimismo, el marco normativo nacional e internacional en materia de acceso
efectivo a servicios de salud y medicamentos huérfanos refuerza la obligacion
del Estado de garantizar diagnéstico oportuno, tratamiento integral vy

seguimiento especializado a las personas que viven con estas condiciones.

Se incorpora la ampliaciéon del tamiz neonatal y el asesoramiento genético como
acciones prioritarias en la atencion materno-infantil, garantizando la proteccion
efectiva de la salud de nifas, nifios, adolescentes y familias que enfrentan estas

patologias.

La iniciativa presentada por diversas Diputadas y Diputados de diversos Grupos
Parlamentarios representa un avance estructural en el fortalecimiento del

Sistema Nacional de Salud, al abordar de manera integral los principales retos
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DICTAMEN RELATIVO A LAS INICIATIVAS CON PROYECTO DE
DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN Y ADICIONAN DIVERSAS
It DISPOSICIONES DE LA LEY GENERAL DE SALUD, EN MATERIA DE
ENFERMEDADES RARAS.

sanitarios del pais al visibilizar y atender de manera integral la problemdatica que

enfrentan las personas con enfermedades raras y sus familias.

Las propuestas responden a la necesidad de establecer mecanismos claros para
el registro, diagnéstico temprano, acceso a tratamientos y coordinacion
interinstitucional, a fin de reducir la brecha de desigualdad que histéricamente

ha afectado a este sector de la poblacion.

SEGUNDA: La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) acund el concepto de
enfermedad "rara” para agrupar ciertos padecimientos que se caracterizan por
su baja prevalencia (nUmero de personas viviendo con una enfermedad) e

incidencia (nUmero de nuevos diagnosticos) en determinado espacio-temporal.

En ese sentido, las enfermedades raras tienen un origen genético en el 80 por
ciento de los casos; no obstante, existen otras en las que el origen es de tipo
infeccioso o degenerativo; incluso a la fecha se desconoce cdmo iniciaron
muchas de estas enfermedades. En un 50 por ciento la sintomatologia aparece
durante la edad pedidtrica, en otros surgen en la edad adulta, donde se

manifiestan como padecimientos agudos, créonicos y progresivos.

La mayoria de las enfermedades raras se presentan en la infancia (por ejemplo:
sindrome de Rett) o son progresivas y degenerativas en la adultez (por ejemplo:
la enfermedad de Crohn), sus caracteristicas varian segun la patologia e incluso

se pueden presentar tanto en la poblacion general como en cualquier paciente.
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Por ello, es necesario promover la atencién inmediata y solicitar el
reconocimiento correspondiente de manera inmediata a los servicios de salud

con especidlidad para la atencién que corresponda.

TERCERA: En nuestro pais, el articulo 40. de la Constitucion Politica de los Estados
Unidos Mexicanos reconoce el derecho a la proteccion de la salud y establece
que la Ley definird las bases y modalidades para el acceso a los servicios de
salud y que en todas las decisiones y actuaciones del Estado se velard por el
interés superior de la nifiez, garantizando de manera plena la satisfaccion de sus

necesidades de alimentacién, salud, educacién y sane esparcimiento para su

desarrollo integral.

Porsu parte, la Ley General de Salud (LGS) establece en el articulo 3o., fracciones
I, IV y XVI, que la atencion materno-infantil, acciones a realizar durante el
embarazo, parto, post-parto y puerperio, asi como en razén de la condicidon de
vulnerabilidad en la que se encuentra la mujer y el producto, cuenta entre sus

acciones la prevencion y el control de enfermedades.

En ese sentido, el articulo 224 Bis de la Ley General de Salud (LGS) define a las
enfermedades raras, desde una perspectiva poblacional, las cuales afectan a

no mds de 5 de cada 10 mil habitantes.

En relacion con lo anterior, muchos de estos tipos de enfermedades se presentan
en el proceso de desarrollo y crecimiento de las personas; algunas de estas se

denominan como desatendidas u olvidadas.
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Asimismo, de conformidad con el articulo é1 fracciones Il y Il Bis del citado
ordenamiento, la protecciéon materno-infantil y la promocién de la salud
materna abarcan el periodo que va del embarazo, parto, post-parto y puerperio,
en razén de la condicién de vulnerabilidad que se encuentra la mujer y el
producto, cuenta entre sus acciones la atencién del nino y la vigilancia en su
crecimiento y desarrollo integral, incluyendo la promocién de la vacunacion
oportuna, atencién prenatal, asi como la prevencion y deteccion de las
condiciones y enfermedades hereditarias y congénitas, y en su caso, la atencién
que estas requieran, mediante la aplicacion de la prueba del tamiz ampliado en
la cual se verificard su salud visual, auditiva y metabdlica, con la aplicacion del
tamiz neonatal para la deteccidén de cardiopatias congénitas graves o criticas,
con lo cual se integra la deteccién de forma préactica de todos aqguellos

padecimientos, incluidas las enfermedades.
”~
En términos de lo descrito, se advierte que el marco juridico vigente prevé la

regulacion en cuanto a la atenciéon al derecho a la atencién médica oportuna
y de calidad de este grupo de la sociedad (neonatos, ninas y ninos), a fin de
detectar cualquier enfermedad que afecte su desarrollo, entre las que se
encuentran las enfermedades raras, mismas que son detectadas mediante el

tamiz neonatal ampliado.

Dichas pruebas, deben realizarse mediante un estudio a los recién nacidos de
preferencia entre el tercero y quinto dia, y antes de cumplir los 30 dias de vida,
con la finalidad de identificar tempranamente enfermedades metabdlicas, para
otorgar un tratamiento oportuno y prevenir un dano grave e irreversible a la salud

del recién nacido.
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Al respecto, el tamiz neonatal es una herramienta muy valiosa de la medicina
preventiva, mediante la cual, a partir de recolectar una muestra de sangre, se
pueden detectar oportunamente enfermedades como, fenilcetonuria ©
hipotiroidismo congénito, hiperplasia suprarrenal congénita, defectos del ciclo
de la urea, acidemias orgdnicas, galactosemia, deficiencias de oxidacién de
dcidos grasos, deficiencia de biotinidasa, fibrosis quistica, atresia biliar, distrofia

muscular de Duchenne, talasemias, trisomia, inmunodeficiencia humana).

Por lo anterior, es fundamental que se trata de un sistema de atencion para el
seguimiento de los casos y su andlisis; sino que se identifica una discapacidad
congénita o genética, al momento del nacimiento o como resultado del tamiz
neonatal, deberan ser incluidos en el Registrc Nacional de Discapacidad, con la
finalidad de garantizar que reciban la atencién apropiada a su condicién,
rehabiliten, mejoren su calidad de vida, facilite su interaccién e inclusiéon social y

permita un ejercicio igualitario de sus derechos.

CUARTA: Abona a lo anterior que, la Ley General de los Derechos de Ninos, Ninas
y Adolescentes, establece en el articulo 50 fracciones Xl y XVII, que este grupo
etario tiene derecho a disfrutar del mdas alto nivel posible de salud, asi como a
recibir la prestacion de servicios de atencién médica gratuita y de calidad, con

el fin de prevenir, proteger y restaurar, el objetivo perseguido por el Legislador.
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Cabe resaltar que, se cuenta con disposiciones de cardcter secundario, que
establecen diversas acciones encaminadas a la deteccion, prevencion y
atencion de enfermedades que se pueden identificar en el proceso de desarrollo
y crecimiento de las personas, dentro de las cuales sobresale la Norma Oficial
Mexicana NOM-034-§SA2-2013, Para la prevencion y control de los defectos al
nacimiento, publicada en el Diario Oficial de la Federacion (DOF) el 24 de junio
del 2014, la cual tiene como objetivo establecer los criterios y las especificaciones
para la prevencion, diagnéstico, tratamiento y control de los defectos al
nacimiento; la cual es de observancia obligatoria para el personal de los servicios
de salud de los sectores publico, social y privado que conforman el Sistema
Nacional de Salud (SNS).

Dicha Norma Oficial profundiza en las condiciones o patologias especificas que

se pudieran presentar en los neonates, la cual insta a las instituciones del SNS a

enfocarse en redlizar lo siguiente:

5.3 Las actividades de prevencion incluyen: la comunicaciéon educativa a la
poblacion para idenfificar factores de riesgo y promover estilos de vida
saludables que contribuyan a la reduccion de riesgo de defectos al nacimiento,
asi como las actividades de identificacién de condiciones de riesgo, deteccion
temprana a través del tamiz, diagndstico, fratamiento y control de los defectos

al nacimiento.

5.4 La atencion médica inmediata a los recién nacidos con defectos al
nacimiento, debe ser proporcionada en cualquier establecimiento de los

sectores publico, social y privado, con calidad y humanitarismo.
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5.9 Durante el control prenatal y al momento del nacimiento debe realizarse la
bisqueda intencionada de defectos al nacimiento como: cromosomopatias,
defectos del sistema nervioso central, craneofaciales, cardiovasculares,
osteomusculares, genitourinarios, gastrointestinales, sensoriales, de pared

abdominal, metabdlicos, para producir alteraciones sistémicas.

5.10 Los defectos al nacimiento no considerados en esta Norma, deberdan recibir

atenciéon médica integral, en el nivel de atencion que corresponda.

De igual manera, considera acciones de prevencion entre las que se incluyen la
comunicacién educativa a la poblacién, con la finalidad de identificar factores

de riesgo y promover estilos de vida saludables que contribuyan a la reduccion

de los defectos al nacimiento, asi como las actividades de identificacion de
condiciones de riesgo, deteccion temprana de enfermedades raras, a tfraves del

tamiz neonatal, diagndstico, tratamiento y conirol, entre ofras.

7.17 Para la deteccién de defectos metabdlicos, en todo establecimiento de
atencién médica que atienda partos y/o a los recién nacidos, se debe realizar
la toma de muesira para el examen que atienda el tamiz neonatal,
preferentemente entre el segundo y el séptimo dia de vida. La foma se podrd
efectuar a partir de las 24 horas del nacimiento, siempre y cuando se cuente con

tecnologias de alta sensibilidad y especificidad.

12.2 Los laboratorios que procesen tamiz neonatal, deben cumplir los requisitos
establecidos en la Norma Oficial Mexicana citada en el punto 2.5, del capitulo
de Referencias de esta Norma [Norma Oficial Mexicana NOM-007-SSA3-2011,
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Para la organizacion y funcionamiento de los laboratorios clinicos]; asimismo,
deberdn contar con un método de control interno y al menos un control de
calidad externo para asegurar la calidad en el procedimiento y los resultados

emitidos de los ensayos.

Por lo cual, una vez detectados los nifios con defectos de nacimiento, y que asi
lo ameriten por su condicién, deberdn ser referidos para su diagnéstico,
tratamiento y seguimiento a unidades con servicios especializados y

multidisciplinarios.

QUINTA: Paralelo a lo anterior, se cuenta con la Norma Oficial Mexicana NOM-
007-§SA2-2016, Para la atencidén de la mujer durante el embarazo, parto y
puerperio, y de la persona recién nacida, publicada en el DOF el 7 de abril de
2016, misma gque tiene como objetivo establecer los criterios minimos para la
atencion medica a la mujer durante el embarazo, parto y puerperio normal a la

persona recién nacida, la cual prevé en el inciso 5.7.12 lo siguiente:

5.7.12 En todo establecimiento para la atencion médica en el que se afiendan
partos y a personas recién nacidas, se debe tomar muestra para el tamiz
metabdlico neonatal, tomando muestra del talén, a partir de las 72 horas del
nacimiento hasta los 5 dias. Para casos especiales, consultar el Lineamiento
Técnico para la Deteccién y Tratamiento Oportuno e Integral del Hipotiroidismo

Congénito.

De igual forma, se cuenta con el Lineamiento Técnico "Tamiz Neonatal
Deteccién, Diagnostico, Tratamiento y Seguimiento de los Errores Innatos del

Metabolismo", el cual es un documento que unifica criterios de un grupo sectorial
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de expertos y multidisciplinario para utilizarse como una guia bdsica en el

abordaje diagnostico - terapéutico y el seguimiento de los casos.

Bajo este contexto, se advierte que la legislacién se ha ocupado de la atencién
integral de la salud de los neonatos, ninas, ninos y adolescentes, atendiendo a la
prevencion, deteccidén de enfermedades hereditarias, congénitas, dentro de las
cuales se encuentran las enfermedades raras, mediante la aplicacion de la
prueba del tamiz neonatal ampliado, garantizado su aplicacion en todo el SNS
en los recién nacidos, también existe senalar que, si bien el tamizaje referido se
aplica en todo el pais es susceptible de oportunidad de detecciéon por el metodo
del tamiz, entidades patoldégicas de cardcter adquirido, las cuales no son

susceptibles de oportunidad de deteccidén por el método del tamiz.

SEXTA: Por otro lado, se informa de la existencia de la Comisidon para el Andlisis,
Evaluacion, Registro y Seguimiento de las Enfermedades Raras, la cual, de

conformidad con el Decreto de creacion, publicado en el DOF el 19 de enero

de 2017, y los articulos 1, 3, 4, fracciones lll, VIl y XIl del Reglamento Interior de la
Comision para el Andlisis, Evaluacion, Registro y Seguimiento de las
Enfermedades Raras, publicado en el DOF el 24 de marzo de 2017, dicha
Comision es fundamental para el establecimiento del Registro Nacional de
Enfermedades Raras, dentro de los cuales se encuentra la fibrosis quistica, como
la concentraciéon de datos epidemiolégicos relacionados con enfermedades
definidas como raras o sujetas a Evaluacion, el dar seguimiento a la incidencia,
prevalencia y demds informaciéon relacionada con dichas enfermedades, asi

como las demds afines que se requieran para el cumplimiento de sus funciones.
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En mérito de lo anterior, como ha guedado establecido, existe normatividad
abundante que regula la atencién médica, y garantiza la deteccidn de
enfermedades raras en edad neonatal, mediante el tamiz neonatal ampliado,
tomando en cuenta el principio de interés superior de la nifez, la igualdad
sustantiva y la no discriminacion, asi como la existencia de Instituciones
encargadas de lograr la identificacidon de casos y mejora de estrategias de

deteccion y tratamiento a las mismas.

En virtud de lo anterior, durante el andilisis de las cinco iniciativas presentadas por
Diputadas y Diputados de diversos Grupos Parlamentarios en materia de
enfermedades raras y autoinmunes, esta Comision reconoce la relevancia y el
valor de cada una de las propuestas, las cuales coinciden en la necesidad de
fortalecer el marco juridico para mejorar la atencién, diagnéstico y tratamiento

de quienes viven con estas condiciones de salud.

No obstante, para efectos de la presente resolucion, se determina retomar como
base la iniciativa presentada por la Diputada Mdnica Herrera Villavicencio, por
ser la que reune de manera mas precisa los elementos técnicos y normativos
necesarios para atender el objetivo planteado en este dictamen y por guardar
la mayor congruencia con la legislaciéon vigente y las atribuciones de esta
Comision.

Es importante subrayar que la seleccion de esta propuesta como fundamento
no implica desestimaciéon ni afectacion al trabajo legislativo de las demds
Diputadas y Diputados proponentes. Por el contrario, se reconoce ampliamente

su aportacion al debate y se valora su contribucidn para enriquecer la



CAMARA DE
D_I UTADOS

LEVI LEGISLATURA s
ARaanulew JURTRERS BEEIA]

COMISION DE SALUD

DICTAMEN RELATIVO A LAS INICIATIVAS CON PROYECTO DE
DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN Y ADICIONAN DIVERSAS
DISPOSICIONES DE LA LEY GENERAL DE SALUD, EN MATERIA DE

ENFERMEDADES RARAS.

construccion de un marco juridico mas solido en beneficio de las personas que

viven con enfermedades raras.

Dicho lo anterior la tabla siguiente muestra la comparacién entre la ley vigente,

la propuesta de la legisladora promovente y la propuesta de modificacion de

esta Comision:

del presente Capitulo
es fo] protecciéon
materno-infantil vy la
promocion de la salud
materna, que abarca
el periodo que va del
embarazo, parto, post-
parto y puerperio, en
razén de la condicion
de vulnerabilidad en
que se encuentra la
mujer y el producto.

LEY VIGENTE PROPUESTA DIP. MONICA | PROPUESTA COMISION DE
HERRERA SALUD
Articulo 61.- El objeto | Articulo 61. ... Articulo 61.- El objeto del

presente Capitulo es la
proteccion materno-
infantil y la promociéon de
la salud materna, que
abarca el periodo que va
del embarazo, parto,
post-parto y puerperio,
en razoén de la condicion
de vulnerabilidad en que |
se encuentra la mujer y el |
producto.

La atenciéon materno-

infantil tiene cardacter
prioritario y
comprende, entre
otras, las siguientes
acciones:

La atencidn materno-
infantil tiene cardacter
prioritario, garantizando
su desarrollo integral en
atencion al interés
superior de la ninez, y
comprende, entre oftras,
las siguientes acciones:

La atencion materno-
infantil  tiene cardcter
prioritario, garantizando
su desarrollo integral en
atencion al interés
superior de la ninez, y
comprende, entre ofras,
las siguientes acciones:
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. La atencién integral
de la mujer durante el
embarazo, el parto y el
puerperio, incluyendo
la atencion psicologica
que requieraq;

| Bis. La atencién de la
transmision del VIH/Sida
y otras Infecciones de
Transmision Sexual, en
mujeres embarazadas
a fin de evitar Ia
transmision perinatal;

| Bis. ...

| Bis. .

Il. La atencion del nino
'y la vigilancia de su
' crecimiento, desarrollo
integral, incluyendo la
promocion de la
vacunacion oportuna,
atencion prenatal, asi
como la prevencion y

deteccion de las
condiciones y
enfermedades

hereditarias y
congénitas, y en su
caso atencion, que
incluya la aplicacién

de la prueba del tamiz
ampliado, y su salud
visual;

Il. La atencidon del nino y
la vigilancia de su
crecimiento, desarrollo
integral, incluyendo Ila
promocion de la
vacunacién  oportuna,
atenciéon prenatal, asi
como la prevencion vy

deteccion de las
condiciones Y
enfermedades
hereditarias y congénitas,
asi—como——agquellas
consideradas
enfermedadesraras; vy en

su caso atencidon, que
incluya la aplicacion de
| - - l I

ampliado, y su salud

Il. La atencién del nino y
la vigilancia de su
crecimiento, desarrollo
integral, incluyendo Ia
promocién de I
vacunacién  oportung,
atencion prenatal, asi
como la prevenciéon vy

deteccion de las
condiciones y
enfermedades

hereditarias y congénitas,
y en su caso atencion,
que incluya la aplicacion
de la prueba del tamiz
ampliado, y su salud
visual;
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visual, gearanlizando—sy

I . r E I-
ind I ient
Il. Bis a VI. ... Il. Bis a VI. ... Il. Bisa VL. ...
Capitulo 1] Ter | Capitulo 1] Ter

Enfermedades Raras

Enfermedades Raras

Articulo 161 Ter. Las
Enfermedades Raras son
aquellas que afectan a
un numero reducido de
personas en
comparacién con la
poblacién general, se
presentan en menos de
cinco personas por cadad
10 mil habitantes y su
principal caracteristica es
gue son padecimientos
crénicos, complejas, vy
que pueden estar
originadas por un
trastorno genético.

Articulo 161 Ter. Los
Enfermedades Raras son
aqguellas que afectan a
un numero reducido de
personas en
comparacién con la
poblacidn general, se
presentan en menos de
cinco personas por cada
10 mil habitantes y su
principal caracteristica es
que son padecimientos
crénicos, complejas, y
que pueden estar
originadas por un
trastorno genético.

84



COMISION DE SALUD

DICTAMEN RELATIVO A LAS INICIATIVAS CON PROYECTO DE

Di\pwlljer'k“ngg DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN Y ADICIONAN DIVERSAS
g v i e DISPOSICIONES DE LA LEY GENERAL DE SALUD, EN MATERIA DE

ENFERMEDADES RARAS.

85



COMISION DE SALUD

DICTAMEN RELATIVO A LAS INICIATIVAS CON PROYECTO DE
DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN Y ADICIONAN DIVERSAS
DISPOSICIONES DE LA LEY GENERAL DE SALUD, EN MATERIA DE

CAMARA DE
DIPUTADOS

LAV LEGISLATURA e
NOREMAMTA Y BULTIEI S VRN

ENFERMEDADES RARAS.

o = I
enfermedadesraras:

Articulo 161 Ter 2. El
Registro Nacional de
Enfermedades Raras es el
instrumento a través del

cual la Comision
Nacional de
Enfermedades Raras

recopilard la informaciéon
relacionada con  las
enfermedades raras vy
tendrd como objetivos:

Articulo 161 Ter 1. EI
Registro Nacional de
Enfermedades Raras es el
instrumento a través del
cual se recopilard la
informacion relacionada
con las enfermedades
raras y tendr@ como
objetivos:

l. Proporcionar
Informacion de
referencia acerca de las
enfermedades raras para
pacientes y familias de
personas que tengan
estos padecimientos;

I. Facilitar el acceso a la
informacion acerca de
las enfermedades raras
para pacientes y familias
de personas que tengan
estos padecimientos;

Il Proporcionar
informacién actuadlizada
sobre las enfermedades
rarcs;

Il Contar con la
informacién actualizada
sobre las enfermedades
raras;

I1l. Permitir a los pacientes
participar en
investigaciones e
innovacion cientifica;

lll. Permitir a los pacientes
participar en
investigaciones e
innovacion cientifica;

IV. Ofrecer informacién
para profesionales de la

IV. Ofrecer informacion
para profesionales de |la
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salud, destinada a la
creacidén de protocolos,
normas vy lineamientos
internos para un mejor
manejo de las
enfermedades raras;

salud, destinada a la
creaciéon de protocolos,
normas vy lineamientos
internos para un mejor
manejo de las
enfermedades raras;

V. Facilitar la gestion de
informaciéon  sobre las
enfermedades raras, su
morbilidad y
especificidad que ayude
a desarrollar estandares
de cuidados y atencién
transdisciplinario;

V. Facilitar la gestion de
informacion  sobre  las
enfermedades raras, su
morbilidad y
especificidad que ayude
a desarrollar estandares
de cuidados y atenciéon
transdisciplinario;

VI. Brindar informacion
que coadyuve y aporte
en materia de
investigacion cientifica, y
que sume al desarrollo de
investigaciones de mayor
calidad y validez;

VI. Brindar informacion
que coadyuve y aporte
en materia de
investigacion cientifica, y
que sume al desarrollo de
investigaciones de mayor
calidad y validez y

VIl. Ayudar a aumentar la
visibilidad, conocimiento
y conciencia de Ias
enfermedades raras, asi
como fomentar la toma
de decisiones para una
adecuada planificacién
gradual  sanitaria  en
nuestro pais;

VII. Ayudar a aumentar la
visibilidad, conocimiento
y conciencia de las
enfermedades raras, asi
como fomentar la foma
de decisiones para una
adecuada planificacion
gradual  sanitaria  en
nuestro pais.
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(etsaaiin ylretaeisnte:

Por lo anteriormente expuesto en las consideraciones fundadas y motivadas del
presente dictamen, las Diputadas y Diputados integrantes de la Comision de
Salud, sometemos a consideracion de esta Honorable Asamblea el siguiente

Proyecto de:

DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN Y ADICIONAN DIVERSAS DISPOSICIONES DE LA LEY
GENERAL DE SALUD, EN MATERIA DE ENFERMEDADES RARAS.

* Articulo Unico. Se reforma el segundo parrafo del arficulo 61; y se adiciona el
Capitulo lll Ter, Enfermedades Raras, con los articulos 161 Tery 161 Ter 1, todos de

la Ley General de Salud, para quedar como sigue:

Articulo 61.-...
La atencidon materno-infantil tiene cardcter prioritario, garantizando su desarrollo
integral en atencién al interés superior de la nifiez, y comprende, entre otras, las

siguientes acciones:

L@ ..
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Capitulo Il Ter

Enfermedades Raras

Articulo 161 Ter. Las Enfermedades Raras son aquellas que afectan a un nimero
reducido de personas en comparacion con la poblacion general, se presentan
en menos de cinco personas por cada 10 mil habitantes y su principal
caracteristica es que son padecimientos créonicos, complejas, y que pueden
estar originadas por un trastorno genético.

Articulo 161 Ter 1. El Registro Nacional de Enfermedades Raras es el instrumento
a través del cual se recopilard la informacion relacionada con las enfermedades

raras y tendrd como objetivos:

I Facilitar el acceso a la informacion acerca de las enfermedades
raras para pacientes y familias de personas que tengan estos
padecimientos;

I Contar con la informacién actualizada sobre las enfermedades
raras;

lll.  Permitir a los pacientes participar en investigaciones e innovacién
cientifica;

IV. Ofrecer informacion para profesionales de la salud, destinada a la
creacion de protocolos, normas y lineamientos internos para un

mejor manejo de las enfermedades raras;
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V. Facilitar la gestion de informacion sobre las enfermedades raras, su
morbilidad y especificidad que ayude a desarrollar estandares de
cuidados y atencién transdisciplinario;

VI.  Brindar informaciéon que coadyuve y aporte en materia de
investigacion cientifica, y que sume al desarrollo de investigaciones
de mayor calidad y validez y

VIl. Ayudar a aumentar la visibilidad, conocimiento y conciencia de las
enfermedades raras, asi como fomentar la toma de decisiones para

una adecuada planificacién gradual sanitaria en nuestro pais.

TRANSITORIOS

PRIMERO. El presente Decreto entrard en vigor el dia siguiente al de su

publicacién en el Diario Oficial de la Federacion.

Segundo. Las erogaciones que se generen con motivo de la entrada en vigor del
presente decreto se readlizardn de manera progresiva con cargo al presupuesto
aprobado para los ejecutores de gasto que correspondan, por lo que no se
autorizardn recursos adicionales para tales efectos en el presente ejercicio fiscal,

ni en ejercicios subsecuentes.

Dado en el Palacio Legislative de San Ldzaro, a los 24 dias del mes de febrero de 202

20



