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Quienes suscriben, Diputadas Sandra Elizabeth Pémanmél'“&)'rtiz, Dip. Ana Melisa Penfa
Villagébmez, Dip. Paola Cristina Linares Lopez, Dip. Marisol Gonzalez Elias, Diputados
Dip. Glen Alan Villarreal Zambrano, Dip. Baltazar Gilberto Martinez Rios, Dip. José Luis
Garza Garza, Dip. Armando Victor Gutiérrez Canales, Dip. Mario Alberto Salinas Trevifio,
integrantes del Grupo Legislativo de Movimiento Ciudadano de la LXXVII Legislatura del
H. Congreso del Estado de Nuevo Leoén; con fundamento en los articulos 56 fraccion ll,
87 y 88 de la Constitucion Politica del Estado Libre y Soberano de Nuevo Leén; los
articulos 102, 103 y 104 del Reglamento para el Gobierno Interior del Congreso del
Estado, someto a la consideracibn de esta Honorable Asamblea, la siguiente
INICIATIVA CON PROYECTO DE DECRETO POR EL QUE SE REFORMA LA LEY
ESTATAL DE SALUD, EN MATERIA DE REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS.

De acuerdo al articulo 88 de la Constitucidon Politica del Estado Libre y Soberano de
Nuevo Ledn presentamos de nueva cuenta la presente iniciativa para su estudio, analisis
y dictamen, misma que fue dada de baja sin el estudio correspondiente con fundamento
en el articulo 46 del Reglamento para el Gobierno Interior del Congreso dentro de los
expedientes 19502/LXXVII.

EXPOSICION DE MOTIVOS

Cada afio se conmemora el Dia Mundial de las Enfermedades Raras, siendo el Gltimo
dia de febrero para reconocer la existencia de estos padecimientos que debilitan

progresivamente a las personas que las padecen y dan una esperanza de vida reducida.

Las enfermedades raras son llamadas asi ya que se presentan en menos de 5 personas

por cada 10 mil habitantes.
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La mayoria de estas enfermedades son crénicas, incapacitantes y degenerativas.
Se calcula que cerca de 8% de la poblacion mundial las padece; aproximadamente 350

millones de personas.

Eh México se reconocen 20 enfermedades raras, como:
e Sindrome de Turner
« Enfermedad de Pompe
"« Hemofilia
» Espina Bifida
« Fibrosis Quistica
« Histiocitosis
o Hipotiroidismo Congénito
« Fenilcetonuria
e Galactosemia
o Enfermedad de Gaucher
« Enfermedad de Fabry
e Hiperplasia Suprarrenal Congénita

¢ Homocistinuria
Entre otras.

En ocasiones es complicado diagnosticar las enfermedades raras debido a que la
informacion sobre la afeccion simplemente no esta disponible y no se han realizado
suficientes investigaciones; otras veces es dificil encontrar a alguien que tenga la
informacidén necesaria como para detectar los signos. Pero, aunque este tipo de
enfermedades sean poco frecuentes, merecen nuestra atencién para que se sigan

investigando y asi poder desarrollar mejores diagnésticos y tratamientos.
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Aunado a lo anterior es de mencionar que desde el afio 2019, el Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS) agregara la prueba de Tamiz Neonatal Ampliado, para avanzar en
la deteccién y diagnéstico oportunos de enfermedades ocasionadas por errores innatos
del metabolismo, conocidas como enfermedades raras, esto con el fin de adquirir

medicamentos y establecer los tratamientos para estos tipos de enfermedades.

Es por ello que en la presente iniciativa integramos que en los servicios de salud
destinados a la atencion materno-infantil se contemple el Tamiz Neonatal ampliado
y metabdlico para la deteccién y tratamiento de enfermedades raras.

La mayoria de las enfermedades raras tienen una causa genética y se pueden
detectar desde el nacimiento. Otras se diagnostican hasta que se presentan los
primeros sintomas durante la infancia. En otros casos, los factores externos y

ambientales influyen en el desarrollo temprano o tardio del padecimiento.

Ante esto, consideramos oportuno que la Secretaria de Salud Estatal coadyuve a
la Secretaria de Salud Federal para que se pueda ampliar registro mismo que es
reconocido desde la Organizacion Mundial de la Salud y el Estado Mexicano
atiende para establecer los medicamentos y tratamientos en el Pais y en los

Estados.

Asi mismo proponemos reconocer “los medicamentos huérfanos” ya que, debido a la
baja incidencia de dichas enfermedades rara, suele haber poco interés y poco
presupuesto para la investigacion y desarrollo de los medicamentos por parte de la
industria farmacéutica (de ahi el nombre de huérfanos). Ademas, faltan centros
especializados para la atencion de estas enfermedades, no hay facilidades para el
diagnéstico temprano y las instituciones publicas de salud no suelen tener presupuesto

para los medicamentos que suelen ser costosos.

3de9



H. CONGRESO DEL ESTADO DE NUEVO LEON
LXXVII Legislatura

GRUPO LEGISLATIVO DEL PARTIDO

MOVIMIENTO CIUDADANO

El bajo consumo de estos medicamentos hace que sea poco atractivo para la industria
producirlos y comercializarlos para pocos pacientes, pero al reunir a los enfermos de
muchas naciones, se torna econémicamente viable. Por este motivo suelen ser pocos
los fabricantes en el mundo, por lo que para acceder a este tipo de medicamentos deben

ser importados.

Aunado a lo anterior es importante exponer que se publicd en el Diario Oficial de la
Federacién el 30 de enero de 2012 la reforma para reconocer a los medicamentos
huérfanos, mismos que son destinados a la prevencién, diagnéstico o tratamiento de
enfermedades raras, ante esto consideramos importante homologar dicha normativa a
nuestra entidad estatal para colaborar en la atencién de enfermedades raras para los

ciudadanos de Nuevo Ledn.

Por ello consideramos que los presentes agregados son relevantes para impulsar el
reconocimiento de mas enfermedades raras, asi como otorgar los medicamentos y

fratamientos necesarios a estos casos.

Por lo que, en conmemoraciéon al Dia Mundial de las Enfermedades raras, presentamos
esta iniciativa y atender una situacion que vive en silencio los ciudadanos de Nuevo Leén

y de México.

Para una mayor ilustraciéon, anexamos el siguiente cuadro comparativo de la iniciativa:

_ LEYESTATAL DE SALUD
~INICIATIVA
ARTICULO 25.- La organizacién vy

ARTICULO 25- La organizacion y

" VIGENTE

operacion de los servicios de salud
destinados a la atencién materno-infantil,
tiene el caracter de prioritarios vy
obligatorios, mismos que comprenden las
siguientes acciones:

operacion de los servicios de salud
destinados a la atenciéon materno-infantil,
tiene el caracter de prioritarios vy
obligatorios, mismos que comprenden las
siguientes acciones:
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. LEYESTATAL DE SALUD

VIGENTE

H. CONGRESO DEL ESTADO DE NUEVO LEON

s Marsnls
L aran,

INICIATIVA

lLaV. ..

V Bis. La aplicacion del tamiz neonatal

ampliado y metabdlico, para Ila
deteccidn y tratamiento de
enfermedades raras.

VI.a VIl ...

ARTICULO 34 BIS - En Materia de
Prevencién y Control de Enfermedades
Raras o Huérfanas, corresponde a la
Secretaria Estatal de Salud:

lLalVv...

V. Promover la colaboracién de las
instituciones de los sectores publico,
social y privado, asi como los
profesionales, técnicos y auxiliares para
la salud y de la poblacién en general, para
el éptimo desarrollo de los programas y

actividades a que se refieren las
fracciones | y Il de este articulo;
y

VI. Establecer un sistema permanente de
atencién, control y rehabilitacion en
materia de enfermedades raras o
huérfanas.

ARTICULO 34 BIS.- En Materia de
Prevencién y Control de Enfermedades
Raras o Huérfanas, corresponde a la
Secretaria Estatal de Salud:

l.LaiVv...

V. Promover la colaboracion de las
instituciones de los sectores publico,
social y privado, asi como los
profesionales, técnicos y auxiliares para
la salud y de la poblacién en general, para
el éptimo desarrollo de los programas y
actividades a que se refieren las
fracciones | y Ill de este articulo;

VI. Establecer un sistema permanente de

atencion, control y rehabilitacién en
materia de enfermedades raras o
huérfanas;

VIIl. Coadyuvar con la Secretaria de
Salud Federal para promover el
registro y reconocimiento de
enfermedades raras en Estado vy
Federacion.

Sin correlativo

Articulo 34 Bis 1.- Para efectos de la
presente Ley, se entiende como
Medicamentos huérfanos: A los
medicamentos que estén destinados a
la prevencion, diagndstico o
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L .~ Ley ESTATAL DE SALUD
VIGENTE ~ ; ~ INICIATIVA

tratamiento de enfermedades raras
reconocidas en el pais o por
organismos internacionales de los
cuales el Estado mexicano es parte,
las cuales tienen una prevalencia de
no mas de 5 personas por cada 10,000
habitantes.

Sin correlativo Articulo 34 Bis 2.- La Secretaria de
Salud implementara las medidas y
acciones necesarias a efecto de
impulsar y fomentar la disponibilidad
de los medicamentos huérfanos,
haciéndolos asequibles para la
poblacion.

Asimismo, la Secretaria de Salud
podra emitir recomendaciones a los
Institutos Estatales de Salud para la
investigacion y el desarrollo de
medicamentos con potencial en su
efectividad.

En mérito de lo expuesto, se somete a la consideracion de esta Honorable asamblea, el

siguiente proyecto de:
DECRETO

UNICO. —Se reforman las fracciones V y V del Articulo 34 Bis, se adiciona la fraccién V
Bis al articulo 25, la fraccién VII al articulo 34 Bis, los articulos 34 bis 1y 34 bis 2, a Ley

Estatal de Salud, para quedar como sigue:
ARTICULO 25.- La organizacidn y operacion de los servicios de salud destinados

a la atencion materno-infantil, tiene el caracter de prioritarios y obligatorios,

mismos que comprenden las siguientes acciones:
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V Bis. La aplicaciéon del tamiz neonatal ampliado y metabélico, para la

deteccidn y tratamiento de enfermedades raras.

Vi.aViil. ...

ARTICULO 34 BIS. - En Materia de Prevencién y Control de Enfermedades Raras

o Huérfanas, corresponde a la Secretaria Estatal de Salud:

lLalV ...

V. Promover la colaboracion de las instituciones de los sectores publico, social y
privado, asi como los profesionales, técnicos y auxiliares para la salud y de la
poblacién en general, para el éptimo desarrollo de los programas y actividades a
que se refieren las fracciones | y Il de este articulo;

VI. Establecer un sistema permanente de atencién, control y rehabilitacién en

materia de enfermedades raras o huérfanas;

VII. Coadyuvar con la Secretaria de Salud Federal para promover el registro

y reconocimiento de enfermedades raras en Estado y Federacion.

Articulo 34 Bis 1.- Para efectos de la presente Ley, se entiende como
Medicamentos huérfanos: A los medicamentos que estén destinados a la
prevencion, diagndstico o tratamiento de enfermedades raras reconocidas

en el pais o por organismos internacionales de los cuales el Estado
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mexicano es parte, las cuales tienen una prevalencia de no mas de 5§

personas por cada 10,000 habitantes.

Articulo 34 Bis 2.- La Secretaria de Salud implementara las medidas y
acciones necesarias a efecto de impulsar y fomentar la disponibilidad de los

medicamentos huérfanos, haciéndolos asequibles para la poblacion.

Asimismo, la Secretaria de Salud podra emitir recomendaciones a los
Institutos Estatales de Salud para la investigacion y el desarrollo de

medicamentos con potencial en su efectividad.

TRANSITORIOS

UNICO. - El presente Decreto entrara en vigor al dia siguiente de su publicacién

en el Periédico Oficial del estado de Nuevo Ledn.

Dado en la sede del H. Congreso del Estado Libre y Soberano de Nuevo Leon en la C|udad de
Monterrey, a los 20 dias del mes de abril de 2026. EL SRS e T
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beth Pamanes Ortlz f
Dip. Glen Alan Villarreal Zambrano Dip. Ana Mellsa Pena Vlllagomez -}V“J
Dip. Paola Cristina Linares Lopez Dip. Marisol Gonzalez Elias

Dip. Armando Victor Gutiérrez Canales  Dip. Baltazar Gilberto Martinez Rios
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wmoada Marania
Bhasen Letn

Dip. José Luis Garza Garza Dip. Mario Alberto Salinas Trevifio

Integrantes del Grupo Legislativo de Movimiento Ciudadano
LXXVII Legislatura del H. Congreso del Estado de Nuevo Ledén

9de9



