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SUBSECRETARÍA DE GOBIERNO
UNIDAD DE ENLACE

Oficio No. SG/UE l3ttl2057 | L9
Ciudad de México, a 22 de octubre de 2019

f,¡l!Ur¡þOfÂÞÀt

Asunto: Respuesta a Punto de Acuerdo

CC. INTEGRANTES DEL H. CONGRESO
DE LA CIUDAD DE MÉXICO
Presentes

En respuesta al ätento oficio número MDSRPA/C5P1036312019, signado por el Dip, José de

Jesús Maftín del Campo Castañeda, Presidente de la Mesa Directiva de ese H. Congreso,

me permito remitir para los fines procedentes copia del oficio número UCVPS/1053120L9

suscrito por la Lic. Mónica A. Mieres Hermosillo, Titular de la Unidad Coordinadora de

Vinculación y Participación Social de la Secretaría de Salud, asícomo de los anexos que se

acompañan, mediante los cuales redponde el Punto de Acuerdo relativo a crear un

registro de Pacientes con enfermedades raras-lisosomales a nivel nacional y

local.

Sin otro pafticular, aprovecho la ocasión para reiterarles la seguridad de mi consideración

distinguida
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Mtro. Ricardo Peralta Saucedo, Subsecretario de Gobierno.- Presente.
Lic. Mónica A. Mieres Hermosillo, Ttular de la Unidad Coordinadora de Vinculacþn y Participación Social de la Secretaría
de Salud.- Presente.
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Ciudad de México, a 15 de octubre de 2Ol9

MTRo. EMtLto oe resús sALDAñA HeRruÁNoez
TITUI.AR DE LA UNIDAD DE ENLACE
DE LA SEcRETAnía oe cogeRxRc¡óNt
PRESENTE

Me refiero al oficio SC/Ue/¡ll /llZl/lg, de fecha 23 de agosto de 2o.t9, mediante el cualinformó que en la sesión del H. congreso de la ciudad ãe México, celebrada el día lo dejulio del 2019, se aprobó el Punto de Acuerdo, que a continuación se transcribe:

"PF¿IMEF¿o.- El congreso de lo ciudod de México exhortq respetuos amente o lqsecretoríq de solud Federol y o lo secretorío de so/ud de la ciudod de México o crearun registro de Pocientes con enfermedodes roros-lisosomqles q nivel nocionoly locol.

SEGUNDO..,

TERCERO...".

Al respecto, me permito acompañar oficio cc|NSHAE-DcclNS-s4g-2Olg, suscrito por elDr' Simón Kawa Karasik, Director Ceneral de Coordinación de lnstitutos Nacionales deSalud.

Con base en lo anterior, he de agradecer su amable intervención a efecto de remitir estainformación al órgano legislativo para su desahogo.

sin otro particular, aprovecho la ocasión para enviarle un cordial saludo.

ATENTAMENTE
I.A TITUI.AR DE
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c'c' P' Dr.Jorge carlos AlcocerVarela.- secretario de salud. para su superior conoc¡miento. presente.
Serie/Sección lc.2/p.A.C.L. 32o LXtv0

Lieja 7 Planta Baja, colonia Juárez Delegación cuauhtémoc, c.p. o6600, Ciudad de México.



. (.1. t:1. :..,

i .;ti rl.*;' SAT"TJÐ CCINSHAH
COì4¡SlÖ! 4:CO9Þlñ^0ç1F^ Dt:
Irs¡tTOTO5 |¡/rCtON^tßS De SÂt.UD'/ tia)!:¡rt¡ a!r,lr; ô[ Ât.r 

^ 
E:¡Þt-:ct¡.LtD¿Ð

"llO79, Año clel Caudillo de/ Su¡. Etniliono Zopata',

Ciudad de México,27 de septiembre de 2Ol9
Oficio No. CCI NSHAE-DcCtNS-548 -2C|9
Asunto: Atención a Punto de Acuerdo.

1[CÞe rÂÞl^ DE 1ì^LUD

Dirección Ceneral de Coordinación de
lnstitutos Nacionales de Salud

Lic. Mónica A. Mieres Hermosillo
Titular de la Unidad Coordinadora de
Vinculación y participación Social
Lieja No. 7, Col. Juárez, Demarcación Territorial Cuauhtémoc
México, ciudad de Méx¡co, c.p. 06000

Por instrucciones del Dr. Alejandro Mohar Betancourt, Titular de la comisión
Coordinadora, me permito dar atención a su oficio UCVPS/9OZl2}lg,en el que refiere
que en la sesión del H. Congreso de la Ciudad de México, celebrada el día lo de julios
de 2019, se aprobó el Punto de Acuerdo, que a continuación se transcribe:

uPRlMERo.' El Congre.so de to ciudad de México exhortq respetuosornente q lo secre tdrídde Salud Federal y o lo Secretqría de Sotud de ts Cíudod de MéxÍco q crectr un registro dePqcientes con enfermedodes rqrqs-lisosomqles q nivel ndcionol y locolrr.

SEGUNDO.-...

TERCEPO.-...n.

En referencia a lo anterior, anexo al presente encontrará copia de los comentarios
emitidos por el Hospital lnfantil de México Federico cómezr.

Sin otro particular, aprovecho la oportunidad para enviarle un m{qtÞdu
stcR€t^Àr^ nl s^ilrD
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Dr
Director Ceneral de Coordinacíón
lnstitutos Nacionales de Salud

c.c.p. Dr. Alejandro
Mtra. Maricelâ
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Ciudad de México a 1Z de septiernbre ZOL}.

DRA. MÓNICA VILLA GUILÉN
DIRECTORA N¿ÉNiC¿
Presente

Eospital InfanþÍI de México Fed,erico Gómez
Instituto Nacional de Salud

SUBDIRECOIÓN DE ASISTENCIA MÉDICA

sAM/2200 /286/20L9
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En referencia al plnto de acuerdo en materia de enfermedades raras, meÞermíto externar mi opinióni

E9 una necesidad imperiosa contar con un registro nacional de enfermedadesv/o Lisosornales en-fuïrción ã quu Ai;ñ -"rr:tiauã"* 
están subestimadas enrrec-uencia v necesidades de ateñcio, ;éãt; ïãfiãr¿ã¿å; idäãiä'qu" u*toimplica.

Actualmente son susceptibles a recibir tratarniento sustitutivo v/a hacerprogramas de apo]¡o para.el bienestar,

No contamos con ntkneros reales de la incidencia de enferrnedades raras y/oLisosomales, ni cuales' son ias ne""riaãá;-d;;;"'grupo de pacientes.

Si bíen el acceso a ias terapias son costos, io son también las complicacionesy discapacidades que estásjmpncu".

Sin otro particular aprovecho la oportunidad para enviar1e un cordial saludo.

Atentamente
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DRA. MAGDALENA CERÓN RODRÍGUEZ
SIIBDIRECTORA DE ASISTENCIE TT¿TñICE
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SËGTB 2019 SUBSECRETARIA DE GOBIERNO
UNIDAD DE ENLACE

oficio No. SG/UE/ZIII rrZll L9
Ciudad de México, a 23 de agosto de 2019

Punto de Acuerdo
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DR. JORGE CARLOS ALCOCERVARELA
Secretario de Salud
Presente

f"-

¿,f û.
oficio númeroPor este medio me permito hacer de su conocimiento que por

MDSRPAiCSP1036312019, signado por el Dip. José de Jesús Martín del Campo Castañeda, presidente

de la Mesa Directiva del Congreso de la Ciudad de México, comunica el Punto de Acuerdo aprobado

por el Pleno de ese órgano Legislativo en sesión celebrada el i0 de julio del año en curso, mismo que

a continuación transcribo:

"Primero" El congreso de ta Ciudad de México exho¡ta respetuosamente a Ia Secretaría
de Salud Federal y a la Secretaría de Salud de ta Ciudad de MéxÍco a crear un Registro de
Pacientes con enfermedades raras-lisosomales a nivel nacÍonal y local.

Segundo'- El Congreso de Ia Ciudad de México exhorta, cordiat y respetuosamente a la
Secretaría de Educación Pública a fin de gue garantice el acceso a ta äducación en todos
sus niveleÐ y cuenten con la infraestructura adecuada para gue las personas con
discapacidad puedan acceder a ellas,

Tercero'- El Congreso de Ia Ciudad de México exhorta, cordial y respetuosamente, a la
Secretaría de Trabaio y Previsión Social, y a ta Secretaría ¿et fraøajo y Fomento al
Empleo de la CÍudad de México, a gue se promueva el acceso y Ia- inclusión de las
personas con discapacidad al ámbito laboral,',

Lo anterior para los fines que estime procedentes

Sin otro particular, aprovecho la ocasíón para reiterarle la seguridad de mi consideración distinguida.

5EERËTARíN PE SAff.I'|D
El Titular de la Unidad
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