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ANALISIS TECNICO PRELIMINAR ‘ No. Expediente: 0290-2P01-25

I.- DATOS DE IDENTIFICACION DE LA INICIATIVA

Que adiciona y reforma diversas disposiciones de la Ley General de Salud, en

materia de enfermedades raras.

2.- Tema de la Iniciativa. Salud.

3.- Nombre de quien
presenta la Iniciativa.

4.- Grupo Parlamentario del

1.- Nombre de la Iniciativa.

Dip. Fernando Jorge Castro Trenti, del Grupo Parlamentario de Morena.

Partido Politico al que MORENA.
pertenece.
5.- Fecha de presentacion
ante el Pleno de la 04 de marzo de 2025.

Camara de Diputados.
6.- Fecha de publicacion en | 5c 4e febrero de 2025.
la Gaceta Parlamentaria.

7.- Turno a Comision. Salud.

II.- SINOPSIS

Garantizar el derecho a la atencidén de todas las personas que viven con una enfermedad rara en México, con el
objeto de establecer estrategias dirigidas a la deteccidn temprana y al diagndstico oportuno. Esto incluye la
aplicacién universal de pruebas de tamizaje en recién nacidos, que permitan identificar condiciones raras desde los
primeros dias de vida. Busca impulsar la formacion y actualizacidon del personal de salud, clave para fortalecer las
capacidades de diagndstico y tratamiento. Asimismo, propone la creacién de un Registro Nacional de Enfermedades
Raras, el cual sistematizara la informacidon sobre los casos diagnosticados en el pais, eje relevante para el fomento
ala investigacién cientifica y al desarrollo de tratamientos de estas enfermedades.
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III.- ANALISIS DE CONSTITUCIONALIDAD

El derecho de iniciativa se fundamenta en la fraccion II del articulo 71 y la facultad del Congreso de la Unién para
legislar en la materia se sustenta en las fracciones XVI y XXXII del articulo 73 en relacién con el articulo 49, parrafo
cuarto, todos de la Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos.

IV.- ANALISIS DE TECNICA LEGISLATIVA

La iniciativa cumple en general con los requisitos formales que se exigen en la practica parlamentaria y que de
conformidad con el articulo 78 del Reglamento de la Cadmara de Diputados, son los siguientes:

Encabezado o titulo de la propuesta; planteamiento del problema que la iniciativa pretenda resolver; problematica
desde la perspectiva de género, en su caso; argumentos que la sustenten; fundamento legal; denominacién del
proyecto de ley o decreto; ordenamientos a modificar; texto normativo propuesto; articulos transitorios; lugar;
fecha, nombre y rubrica del iniciador.
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V.- CUADRO COMPARATIVO DEL TEXTO VIGENTE Y DEL TEXTO QUE SE PROPONE

TEXTO VIGENTE TEXTO QUE SE PROPONE

DECRETO POR EL QUE SE ADICIONAN Y
REFORMAN DIVERSAS DISPOSICIONES DE LA LEY

LEY GENERAL DE SALUD GENERAL DE SALUD, EN MATERIA DE
ENFERMEDADES RARAS.

Articulo Unico. Se adiciona la fraccion XVI Ter al
articulo 30.; la fraccién VII Bis al articulo 17; un Capitulo
ITI Ter al Tltulo Octavo, denominado “Enfermedades
Raras”, con la adicién de los articulos 161 Ter, 161 Ter
1y 161 Ter 2; y se reforma la fraccion II del articulo 61,
todos de la Ley General de Salud, para quedar como
sigue:

Articulo 30.- En los términos de esta Ley, es materia defl Articulo 30. [...]:

salubridad general:
I. a XVI Bis. ...

I. a XVI Bis. ...
XVI Ter. La prevencion, atencion, tratamiento y
No tiene correlativo seguimiento de las enfermedades raras.
XVII. a XXVIII. ...
Articulo 17.- Compete al Consejo de Salubridad General: §f Articulo 17. [...]:

I. a VIIL. ... I. a VII. ...
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VII Bis. Definir y registrar aquellas

No tiene correlativo enfermedades que deban considerarse como
raras conforme a lo establecido en el articulo
161 Ter de esta Ley o0, en su caso, excluir las ya
definidas con tal caracter tanto del Registro
Nacional de Enfermedades Raras, asi como del
reconocimiento que se haga a los instrumentos
de organismos internacionales de los cuales el
Estado mexicano es parte;

VIII. a XVII. ... VIIIL. a XVII. ...

Articulo 61.- El objeto del presente Capitulo es lafl Articulo 61. [...].
proteccion materno-infantil y la promocién 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.

La atencion materno-infantil tiene caracter prioritario y
comprende, entre otras, las siguientes acciones:

I. alBis. ... I. alBis. ...

II. La atencidn del nifio y la vigilancia de su crecimiento, II. La atencidn del nifio, la vigilancia de su crecimiento
desarrollo integral, incluyendo la promocién de la y desarrollo integral, incluyendo la promociéon de la
vacunacién oportuna, atencion prenatal, asi como lal}j vacunaciéon oportuna, el cuidado de su salud
prevencion y deteccion de las condiciones Yyl visual, la atencion prenatal, asi como la prevencion,
enfermedades hereditarias y congénitas, y en su casol}] deteccion temprana y atencién de condiciones y

enfermedades hereditarias, congénitas y de aquellas
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atencién, que incluya la aplicacién de la prueba del tamiz consideradas como enfermedades raras,
ampliado, y su salud visual; mediante la aplicacion de la prueba del tamiz
metabdlico neonatal ampliado;

IT Bis. a VI. ...
IT Bis. a VI. ...
Capitulo III Ter
Enfermedades Raras

Articulo 161 Ter. Para efectos de esta Ley, las
enfermedades raras son aquellas que afectan a no
mas de cinco personas por cada diez mil
habitantes y que se encuentran reconocidas en el
pais o por organismos internacionales de los
cuales el Estado mexicano es parte.

Articulo 161 Ter 1. La Secretaria, las instituciones

No tiene correlativo de salud y los gobiernos de las entidades
federativas, en coordinacion con las autoridades
competentes en cada materia, llevaran a cabo las
siguientes acciones:

I. Implementar acciones especificas para la
atencion de los pacientes con enfermedades
raras;

II. Promover el establecimiento y la acreditacion
de centros y unidades médicas para la atencion
de enfermedades raras, dando prioridad a
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aquellas zonas con mayor prevalencia y/o
incidencia;

II1I. Realizar campaias de informacion para el
conocimiento de Ilas enfermedades raras,
dirigidas al personal de salud y a la poblacién en
general;

IV. Impulsar la investigacion cientifica, la
innovacion, el desarrollo tecnoldgico y Ia
implementacion de pruebas para el diagndstico
y tratamiento de las enfermedades raras;

V. Promover la formacion y capacitacion
continua del personal de salud, en materia de
enfermedades raras;

VI. Supervisar la generacion y concentracion de
la informacion necesaria para el Registro
Nacional de Enfermedades Raras; y

VII. Las demas acciones que directa o
indirectamente contribuyan a la prevencion,
atencion, tratamiento y seguimiento de las
enfermedades raras.

El Instituto Nacional de Medicina Gendmica, en
coordinacion con la Secretaria y los gobiernos de
las entidades federativas, llevara a cabo la
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prestacion gratuita de los servicios de salud
referentes a la deteccion temprana de
enfermedades raras.

Articulo 161 Ter 2. El Consejo de Salubridad
General tendra a su cargo el Registro Nacional de
Enfermedades Raras, el cual elaborara en
coordinacion con las instituciones que conforman
el Sistema Nacional de Salud y con la informacion
proveniente del Sistema Nacional de Informacion
Basica en Materia de Salud, asi como de las
fuentes de informacion que el Consejo determine.

Para efectos del parrafo anterior, el Consejo de

No tiene correlativo Salubridad General podra solicitar a las
instituciones y autoridades de salud, datos
epidemioldgicos, informacion sobre

medicamentos y productos farmacéuticos, asi
como informacion sobre los servicios de atencion
médica que se estén proporcionando a pacientes
con diagnostico de alguna enfermedad definida
como rara o sujeta a evaluacion para su registro.

El Registro contendra los datos e informacion que
establezca el Consejo, el cual debera incluir por lo
menos, el nimero de casos de enfermedades raras
diagnosticadas en el pais, su localizaciéon, su
clasificacion, los criterios de diagnéstico, los
tratamientos identificados, asi como informacion
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sobre los centros de atencion médica
No tiene correlativo especializados y los profesionales de la salud
capacitados en el manejo de enfermedades raras.

TRANSITORIOS.

PRIMERO. El presente decreto entrara en vigor el dia
siguiente al de su publicacién en el Diario Oficial de la
Federacion.

SEGUNDO. El Poder Ejecutivo federal, a través de las
instancias competentes, contard con 180 dias habiles,
contados a partir de su publicacién en el Diario Oficial
de la Federacion, para expedir las disposiciones
reglamentarias y administrativas necesarias para la
aplicacién del presente decreto.

Lucrecia Hermoso Santamaria.
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