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CAMARA DE DIPUTADOS EXP. 1355

Sen. Laura Itzel Castillo Juarez

Presidenta de la Camara de Senadores
Presente

Tenemos el honor de remitir a usted, para sus efectos

Constitucionales, €l expediente con la Minuta Proyecto de Decreto por el
que se reforman y adicionan diversas disposiciones de la Ley General de
Salud, en materia de enfermedades raras, con nimero CD-LXVI-II-2P-114

aprobado en esta fecha por la Camara de Diputados del Honorable
Congreso de la Unidn.

Ciudad de México, a 15 de abril de 2026.
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CAMARA DE DIPUTADOS

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 pérrafo del articulo 61; y se adiciona el Capitulo
III Ter, “Enfermedades Raras”, con los articulos 161 Ter y 161 Ter 1, de la Ley General
de Salud, para quedar como sigue:

Articulo 61.- ...

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

IL.aVvl. ...

CAPITULO III TER
Enfermedades Raras

Articulo 161 Ter.- Las enfermedades raras son aquellas que afectan a un
numero reducido de personas en comparacion con la poblacién general, se
presentan en menos de 5 personas por cada 10, 000 habitantes y su principal
caracteristica es que son padecimientos crénicos, complejas, y que pueden
estar originadas por un trastorno genético.

*‘.lArt|cqu 161 Ter 1.- El Registro Nacional de Enfermedades Raras es el
‘instrumento a través del cual se recopilara la informacion relacionada con las
" # enfermedades raras y tendra como objetivos:

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

II. Contar con la informacion actualizada sobre las enfermedades
raras;

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

VI.

VII.

Primero.-

Ofrecer informacién para profesionales de la salud, destinada a la
creacion de protocolos, normas y lineamientos internos para un
mejor manejo de las enfermedades raras;

Facilitar la gestion de informacion sobre las enfermedades raras, su
morbilidad y especificidad que ayude a desarrollar estandares de
cuidados y atencion transdisciplinaria;

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

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

Transitorios

El presente Decreto entrara en vigor el dia siguiente al de su publicacion en

el Diario Oficial de la Federacion.

Segundo.-

Las erogaciones que se generen con motivo de la entrada en vigor del

presente Decreto se realizaran de manera progresiva con cargo al presupuesto aprobado

para los ej

adicionales para tales efectos en el presente ejercicio fiscal,

ecutores de gasto que correspondan, por lo que no se autorizaran recursos
ni en ejercicios

subsecuentes.

SALON DE
_ LA UNION.

SESIONES DE LA CAMARA DE DIPUTADOS DEL HONORABLE CONGRESO DE
Ciudad de México, a 15 de abril de 2026.
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Diputados.





