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El suscrito Diputado Héctor Garcia Garcia e integrantes del Grupo Legislativo del

Partido Movimiento Ciudadano perteneciente a la Septuagésima Sexta Legislatura del H.
Congreso del Estado de Nuevo Ledn, en uso de las atribuciones conferidas en los
articulos 88 y 87 de la Constitucion Politica del Estado Libre y Soberano de Nuevo Leén,
correlacionados con los diversos 102, 103 y 104 del Reglamento para el Gobierno
Interior del Congreso del Estado de Nuevo Ledn, ocurrimos ante esta Soberania a
presentar iniciativa en donde se adicionan los articulos 34 Bis |1y 34 Bis 111
a la Ley Estatal de Salud, al tenor de la siguiente.

EXPOSICION DE MOTIVOS

Para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), las enfermedades raras son aquellas
que se presentan en menos de cinco personas por cada |0 mil habitantes y existen mas
de siete mil enfermedades en el mundo.

Se estima que ahora existen 7,000 enfermedades raras, la mayoria de ellas con un origen
genético, pero ante la diversidad de padecimientos, los sintomas suelen ser demasiados
y confusos.

En México se reconocen 20 enfermedades raras, como el Sindrome de Turner,
Enfermedad de Pompe, Hemofilia, Espina Bifida, Fibrosis Quistica, Histiocitosis,
Hipotiroidismo Congénito, Fenilcetonuria, Galactosemia, Enfermedad de Gaucher Tipo
I, 2y 3, Enfermedad de Fabry, Hiperplasia Suprarrenal Congénita, Homocistinuria, entre
otras.

Recientemente y como referencia, el Consejo de Salubridad General, méxima autoridad
sanitaria de México, aprobé en el 2023 la inclusion de tres padecimientos en la lista de
enfermedades raras, con lo que ahora se reconoceran 23 en el pais.
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El pleno del Consejo de Salubridad General (CSG) en nuestro pais aprobé la inclusién
en la lista de enfermedades raras a la amiloidosis heredofamiliar no especificada, la
distrofia muscular de duchenne y a la atrofia muscular espinal.

Cabe precisar que el Dia Mundial de las Enfermedades Raras se conmemora el ultimo
dia de febrero. Su objetivo es reconocer la existencia de estos padecimientos y hacer
participe a los médicos y a la sociedad civil, por lo que se tienen que redoblar esfuerzos
médicos y cientificos para lograr avanzar en deteccion y diagnoéstico de estas
enfermedades de baja prevalencia.

Datos médicos indican que los tratamientos de los pacientes con enfermedades poco
frecuentes o de baja prevalencia son costosos por la baja demanda, por lo anterior
vemos oportuno legislar para que se plasme en nuestra Ley Estatal de Salud una reforma
que homologue la Ley General de Salud la definicion de medicamentos huérfanos.

Ademis, con la reforma se pretende que la Secretaria de Salud implemente medidas y
acciones necesarias a efecto de impulsar y fomentar la disponibilidad de los
medicamentos huérfanos, haciéndolos asequibles para la poblacién. Asimismo, la
Secretaria de Salud podra emitir recomendaciones para la investigacion y el desarrollo
de medicamentos con potencial en su efectividad.

Por ello, es factible que la Secretaria de Salud impulse y amplie el campo de
accion para la deteccion oportuna y tratamiento de las enfermedades raras
a través de la ampliacion del tamiz neonatal, el desarrollo de pruebas diagnosticas
e investigacion terapéutica.

Las enfermedades raras entre otras de sus caracteristicas es que se trata de
padecimientos crénicos, graves, incapacitantes y progresivos.
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Otros datos arrojaron que los mexicanos con padecimientos inusuales visitan en
promedio entre 6 y |3 médicos antes de un diagndstico definitivo, por lo que
especialistas y pacientes llamaron a invertir y dar mas informacion para crear conciencia
y detecciones mas tempranas.

Para ampliar la propuesta de reforma. es que agregamos el siguiente cuadro
comparativo:

| LEY ESTATAL DE SALUD j

| TEXTO VIGENTE ] PROPUESTA |

ARTICULO 34 BIS.- EN MATERIA DE
PREVENCION Y CONTROL DE
ENFERMEDADES RARAS o)
HUERFANAS, CORRESPONDE A LA
SECRETARIA ESTATAL DE SALUD:

|. DESARROLLAR PROGRAMAS Y
ACTIVIDADES PERMANENTES QUE SE
ESTIMEN NECESARIAS PARA EL
CONTROL DE LAS ENFERMEDADES
RARAS O HUERFANAS;

Il. NORMAR EL DESARROLLO DE LOS
PROGRAMAS Y ACTIVIDADES PARA
EL CONTROL DE LAS ENFERMEDADES
RARAS O HUERFANAS;

. INTEGRAR LAS ENFERMEDADES
RARAS O HUERFANAS EN EL SISTEMA
ESTATAL DE VIGILANCIA
EPIDEMIOLOGICA:

IV. PROMOVER INVESTIGACIONES
GENETICAS, BIOQUIMICAS,
BIOLOGICAS, SOCIALES Y
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ECONOMICAS, ENCAMINADAS A LA
IDENTIFICACION, DIAGNOSTICO Y

TRATAMIENTO DE LAS
ENFERMEDADES RARAS o)
HUERFANAS;

V. PROMOVER LA COLABORACION
DE LAS INSTITUCIONES DE LOS
SECTORES PUBLICO, SOCIAL Y
PRIVADO, ASI COMO LOS
PROFESIONALES, TECNICOS Y
AUXILIARES PARA LA SALUD Y DE LA
POBLACION EN GENERAL, PARA EL
OPTIMO DESARROLLO DE LOS
PROGRAMAS Y ACTIVIDADES A QUE
SE REFIEREN LAS FRACCIONES 1 Y Il
DE ESTE ARTICULO; Y

VI. ESTABLECER UN  SISTEMA
PERMANENTE DE  ATENCION,
CONTROL Y REHABILITACION EN
MATERIA DE ENFERMEDADES RARAS
O HUERFANAS.

LO ANTERIOR, ESTARA SUJETO A LA
DISPONIBILIDAD PRESUPUESTAL DE
LA SECRETARIA.
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SIN CORRELATIVO Articulo 34 Bis Il.- Medicamentos
huérfanos: A los medicamentos que
estén destinados a la prevencion,
diagnéstico o 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.

Articulo 34 Bis lll.- La Secretaria de
Salud implementara las medidas y
acciones necesarias a efecto de
impulsar Yy fomentar la
disponibilidad de los medicamentos
huérfanos, haciéndolos asequibles
para la poblacién. Asimismo, la
Secretaria de Salud podra emitir
recomendaciones a los Institutos
Estatales de Salud para Ila
investigacion y el desarrollo de
medicamentos con potencial en su
efectividad.

Como conclusion, es un hecho que las enfermedades representan un problema médico
nuevo, y por tanto generan la necesidad de aprender a descubrir y reconocer la
excepcion, de realizar investigacion con el objetivo de progresar en el conocimiento de
la enfermedad, de compartir informacion y experiencia, y de organizar redes apoyadas
por otras instituciones que cuenten con un mayor conocimiento en esta clase de
patologias, tanto nacionales como extranjeras.

Es urgente que el Gobierno Federal y las entidades se comprometan y tomen acciones
claras para garantizar el disfrute del derecho a la salud a las personas que padecen
enfermedades raras y brindar la atencion adecuada y digna a los pacientes con
enfermedades raras.
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En espera de la aprobacién en el Pleno y publicacién en el Periédico Oficial del Estado
referente a la ultima reforma al articulo 34 y la adicién de un articulo 34 Bis | a la Ley
Estatal de Salud, durante la Comision de Salud y Atencion a Grupos Vulnerables,
realizada el miércoles 24 de Enero de 2024 y en base a la técnica legislativa poder
adicionar los articulos 34 Bis Il Y 34 Bis Ill, como lo establece la iniciativa de reforma
que hoy se presenta.

Es por lo anteriormente expuesto que ponemos a consideracion el siguiente proyecto
de:

DECRETO

ARTICULO UNICO.- Se adicionan los articulos 34 Bis 11 y 34 Bis |11 a la
Ley Estatal de Salud, para quedar como sigue:

Articulo 34 Bis | |.- Medicamentos huérfanos: A los medicamentos que estén
destinados a la prevencion, diagnéstico o 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.

Articulo 34 Bis Ill.- 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 poblacién.
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.

TRANSITORIO

UNICO.- El presente Decreto entraré en vigor al dia siguiente al de su publicacion en
el Periodico Oficial del Estado.
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