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CONSEJO DE SALUBRIDAD GENERAL

ACUERDO por el que se crea la Comisién para el Analisis, Evaluacion, Registro y Seguimiento de las
Enfermedades Raras.

Al margen un sello con el Escudo Nacional, que dice: Estados Unidos Mexicanos.- Consejo de
Salubridad General.

El Consejo de Salubridad General, con fundamento en los articulos 4o., parrafo cuarto y 73, fraccion XVI,
de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos; 4o., fraccién I, 15, 16 y 17, fraccion VI, de la Ley
General de Salud, y 1, 9, fracciones VI y XXI y 15, fraccion VII, del Reglamento Interior del Consejo de
Salubridad General, y

CONSIDERANDO

Que de conformidad con el articulo 40., parrafo cuarto de la Constitucién Politica de los Estados Unidos
Mexicanos, toda persona tiene derecho a la proteccion de la salud, sefialando asimismo que la Ley General
de Salud definird las bases y modalidades para el acceso a los servicios de salud y establecera la
concurrencia de la Federacion y las entidades federativas en materia de salubridad general, conforme a lo que
dispone la fraccion XVI del articulo 73 de la propia Constitucion;

Que en términos de lo dispuesto en los articulos 73, fraccidon XVI de la Constitucién Politica de los Estados
Unidos Mexicanos y 4o., fraccion Il de la Ley General de Salud, el Consejo de Salubridad General tiene el
caracter de autoridad sanitaria y sus disposiciones generales son obligatorias para las autoridades
administrativas del pais;

Que en términos de los articulos 17, fraccion VI de la Ley General de Salud y 9, fraccion XXI del
Reglamento Interior del Consejo de Salubridad General, a dicho Consejo, le corresponde entre otras
funciones participar, en el ambito de su competencia, en la consolidacion y funcionamiento del Sistema
Nacional de Salud;

Que asimismo, en términos de lo dispuesto por el articulo 17, fraccion XXI, del Reglamento Interior del
Consejo de Salubridad General, a éste le corresponde crear comisiones y comités que coadyuven al
desarrollo de los trabajos del Consejo;

Que las enfermedades raras comprenden un conjunto de patologias que tienen una escasa prevalencia en
la poblacién, sin embargo, consideradas en términos globales, se traducen en un numero elevado de
enfermos cronicos, cuyas condiciones de vida, en general, dependen en alto grado de los sistemas publicos
de salud y de su entorno social;

Que las caracteristicas esenciales de las enfermedades raras como son su prevalencia menor o igual a 5
casos por 10.000 habitantes, su tendencia a la cronicidad y a la discapacidad, el desconocimiento del origen
de las causas que desencadenan el proceso patol6gico y, en general, la ausencia de tratamientos curativos o
modificadores del curso de la enfermedad, hacen necesario fortalecer los esquemas y mecanismos de
informacién, analisis y estudio, a través de la creacién de la Comision para el Andlisis, Evaluacién, Registro y
Seguimiento de las Enfermedades Raras, para el desarrollo de los trabajos del Consejo de Salubridad
General en esta importante area, y

Que en virtud de las anteriores consideraciones, en la 12 Sesion Ordinaria de 2016 celebrada el dia
30 de junio de 20186, el pleno del Consejo de Salubridad General, acordé crear dicha Comision.

ACUERDO

ARTICULO 1. Se crea la Comision para el Analisis, Evaluacién, Registro y Seguimiento de las
Enfermedades Raras, para el desarrollo de los trabajos del Consejo de Salubridad General en esta importante
area y el establecimiento del Registro Nacional de Enfermedades Raras.
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ARTICULO 2. La Comisién estara integrada por:
. El Secretario del Consejo, quien la presidira;

Il.  Dos representantes de la Secretaria de Salud, que serén los titulares de la Comisién Nacional de
Proteccién Social en Salud y la Comision Federal para la Proteccién contra Riesgos Sanitarios, y

Ill.  Un representante de cada una de las dependencias e instituciones siguientes:
a. Secretaria de la Defensa Nacional;
b.  Secretaria de Marina;
c. Instituto Mexicano del Seguro Social;
d. Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado, y
e. Petrdleos Mexicanos.

La Comision contara con un Secretario Técnico que sera designado por el Presidente de la Comisién,
quien lo suplird en sus ausencias.

Los demas integrantes de la Comision designaran por escrito a un suplente, quien debera contar con un
nivel jerarquico inmediato inferior.

El Presidente y los demas miembros de la Comision, contaran con derecho de voz y voto.

Seran Invitados permanentes a las sesiones plenarias de la Comision un representante de cada una de las
areas, 6rganos desconcentrados e instituciones siguientes:

a. Subsecretaria de Prevencién y Promocion a la salud;
b.  Comisién Coordinadora de Institutos Nacionales de Salud y Hospitales de Alta Especialidad;
c. Comision Nacional de Bioética;
d. Facultad de Medicina de la Universidad Nacional Auténoma de México;
e. Academia Nacional de Medicina;
f. Instituto Politécnico Nacional;
g. Academia Mexicana de Cirugia, y
h.  Academia Mexicana de Pediatria.
Los invitados permanentes tendran derecho a voz, pero sin voto.

El Presidente de la Comision, podrd invitar a las sesiones a personal de las unidades administrativas y
organos desconcentrados de la Secretaria de Salud, de ofras instituciones publicas, asi como a
representantes de la sociedad civil y organismos internacionales, relacionados con los asuntos a tratar en la
sesion de que se trate, cuyas intervenciones so6lo contaran con derecho a voz, pero sin voto.

TRANSITORIOS

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

SEGUNDO. La Comisidn para el Andlisis, Evaluacion, Registro y Seguimiento de las Enfermedades Raras,
deberéa elaborar su Reglamento Interior dentro de los treinta dias habiles siguientes a fecha de su instalacion y
someterlo a la aprobacion del Consejo de Salubridad General en su siguiente sesion ordinaria.

El presente Acuerdo fue aprobado por el Consejo de Salubridad General, en la la. Sesién Ordinaria,
celebrada el dia 30 de junio de 2016.- El Secretario de Salud y Presidente del Consejo de Salubridad General,
José Ramén Narro Robles.- Rubrica.- El Secretario del Consejo de Salubridad General, Jesus Ancer
Rodriguez.- Rubrica.
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