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DImMEN‘ENﬁENILDQ.R@SFHVO“A”m‘lNLCl&MWON ROYECTO DE
DECRETO POR EL QUE SE DECLARA EL ULTIMO DiA DE FEBRERO COMO
EL DIA NACIONAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS, PRESENTABDA-POR LA’
_DIPUTADAALEJANDRANOEM-—REYNOSOSANCHEZ,...DEL—GRURO
PARLAMENTARIO-DEL-PARTIDO-ACCION-NACIONAL.

A la Comision de Gobernacion de la Camara de Diputados del Honorable Congreso -
de la Union, le fue turnado para su estudio y dictaminacion la Iniciativa con Proyecto
de Decreto por el que se declara el tltimo dia de febrero como el Dia Nacional de
las Enfermedades Raras, presentada por la Diputada Alejandra Noemi Reynoso

Sanchez, del Grupo Parlamentario del Partido Accién Nacional.

Con fundamento en io dispuesto 71 y 72 de la Constitucion Politica de los Estados
Unidos vMexicanos, 39; 43, 44, y 45 numeral 6, incisos e) y f) de la Ley Organica del
Congreso General de los: Estados Unidos Mexicanos; 80, 81, 82, 84, 85 y 157
numeral 1, fraccion 1, 158 numeral 1, fraccion IV y 167 del Reglamento de la Cdmara
de Diputados, los miembros de esta Comisién de Gobernacidon sometemos a

consideracion del Pleno de esta Honorable Asambiea el presente dictamen al tenor
Declgiatono  ae Pobliadad
Aonl 23 acl017.

de la siguiente:

. METODOLOGIA

* En el apartado "ANTECEDENTES" se indita la fecha de recepcion en el
Pleno de la Camara de Diputados y del recibo del turno en la Comision de

Jusficia para su analisis y dictaminacion.

» En el apartado denominado "CONTENIDO DE LA INICIATIVA" se resume

el objetivo de Iz iniciativa que nos ocupa.
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* En el apartado "CONSIDERACIONES", se establecen los razonamientos y

argumentos con base en los cuales se sustenta el sentido del presente

dictamen.

. ANTECEDENTES

1. Ensesion ordinaria de fecha 07 de febrero de 2017, en el Pleno de la Camara
de Diputados, fue presentado la Iniciativa con Proyecto de Decreto por el que -
se declara el ultimo dia de febrero como el Dia Nacional de las Enferrﬁedades
Raras, presentada por la Diputada Alejandra Noéml’ Reynoso Sanchez, del

Grupo Parlamentario del Partido Accidén Nacional.

2. En esa misma fecha, la Mesa Directiva de la Camara de Diputados turné la

Iniciativa a fa Comision de Gobernacion para dictamen.

lil. CONTENIDO DE LA INICIATIVA

La proponente comienza su planteamiento estableciendo que no exisie una
definicion unificada de “enfermedad rara”, ya que algunas de ellas se basan en el
numero de personas afectadas y ofras toman los factores de la severidad de la

enfermedad o la existencia de los tratamientos adecuados para su atencién.

La iniciativa en analisis, establece que la Comision Europea de la Salud Publica y el
Programa de Accion Comunitaria sobre las Enfermedades Poco Comunes
establecen como enfermedad rara la que se presenta en 5 casos por cada 10 mil

habitantes.
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De igual forma, la proponente sefiala que la Comision Europea de Salud Publica
establece que las “enfermedades raras, incluidas las de origen genético, son
crénicamente debilitantes o potencialmente mortales y tienen tan poca relevancia

que se necesitan esfuerzos especiales para combatirlas”.

Por otro lado, la iniciativa sefiala que tampoco existe un criterio unificado para el
término “baja prevalencia”, ya que depende del pais de que se frate para considerar
la prevalencia, estableciendo ejemplos como Estados Unidos quien establece que
para que se considere de baja prevalencia la enfermedad debera estar detectada
en menos de 200 mil personas o México que la consideran si afecta a 5 por cada

10 mil habitantes, de acuerdo con el articulo 224 Bis de la Ley General de Salud.

La proponente resalta que en el mundo existen de 5 mil a 8 mil enfermedades raras
que afectan cerca del 7% de la poblacion mundial y en México un aproximado de 8

millones de pacientes sufren de alguna de ellas.

La iniciativa en comento, sefiala que en el 2008 la Organizacion Europea para las
Enfermedades Raras establecio “El Dia de las Enfermedades Raras”, eligiendo el
29 de febrero para su conmemoracion por tratarse de un dia extrano, con el objeto

de concientizar a la sociedad en general respecto a estos padecimientos.

Asimismo, sefiala que en el 2009, se realizaron esfuerzos en Estados Unidos,
Australia, América Latina, entre otros, para coordinar actividades nacionales para
promover el dia antes sefialado y que para efectos de su realizacion en los afios no

bisiestos se lievara a cabo el 28 de febrero.

Finaimente, la diputada proponente establece que las enfermedades raras

representan un reto de salud de creciente atencién que no puede ser ignorado por



. COMISION DE GOBERNACION

DICTAMEN A LA INICIATIVA CON PROYECTO DE DECRETO POR
EL QUE SE DECLARA EL ULTIMO DIA DE FEBRERO COMO

EL DIA NACIONAL DE ENFERMEDADES RARAS

CAMARA DEDIPUTADOS

LAET LEGISLATURA

las autoridades e instituciones de salud del pais, ya que no se puede ser omiso ante
fas dificultades que enfrentan estos pacientes y sus familias, por lo que se propone

- establecer como el ultimo dia de febrero como el Dia Nacional de las Enfermedades

Raras.

IV. CONSIDERACIONES

Las y los integrantes de la Comisién de Gobernacion reconocemos que se requiere
concientizar a la sociedad en general respecio a “las enfermedades raras” y realizar

un gesto solidaric hacia quienes las padecen.

Consideramos que resulta necesario que México se una a la celebracion del dia de
las enfermedades raras, fenémenc que ha trascendido fronteras y se ha convertido

en una preocupacion no soélo de nuestro pais sino de ta comunidad internacional.

Coincidimos con la proponente en el sentide de gque las “enfermedades raras”
representan un reto de salud de creciente atencidn, gue no puede ser ignorado por

las autoridades e instituciones competentes.

Por ello coincidimos en que, mediante el estabiecimiento de este tipo de efemerides,
se -contribuye a fomentar conciencia en la poblacion sobre la necesidad de avanzar
en el combate a este tipo de enfermedades que cada ano cobran la vida de miliones

de personas.

Asi, al declarar el (ltimo dia de febrero como “Dia Nacional de las Enfermedades
Raras”, se reafirma el compromiso de nuestro pais acerca de reflexionar y
concientizar a la poblacion ante la presencia y vulnerabilidad ‘de este tipo de

enfermedades que cobra la vida de seres humanos airededor del mundo.
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Por lo antes expuesto y con fundamento en lo dispuesto por el articulo 72, fraccién
A, de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, se somete a

consideracién del Pleno de ta Camara el siguiente:

PROYECTO DE DECRETO POR EL QUE EL HONORABLE CONGRESO DE LA
UNION DECLARA EL ULTIMO DIA DE FEBRERO DE CADA ANO, COMO EL
“DiA NACIONAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS”

Articulo Unico. - El Honorable Congreso de la Unién declara ef tltimo dia de febrero

de cada afo como el “Dia Nacional de [as Enfermedades Raras”.
TRANSITORIO

Unico. El presente Decreto entrara en vigor el dia siguiente al de su publicacién en

el Diario Oficial de la Federacion.

PRESIDENTA

Guillén Vice e Mercedes Del Carmen
‘ PRI
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