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SOLICITUDES DE DEFINICIÓN-EXCLUSIÓN DE ENFERMEDADES RARAS AL 2023 

No. Folio Solicitante Patología 
Tipo de 
Solicitud 

Fecha de 
recepción 

Fecha de 
Comisión 

Fecha de 
Comité 

Comité Técnico 
que emite 
Recomendación 

Definición de la 
Comisión 

Estatus 

1 1036 

Instituto 
Nacional de 
Ciencias 
Médicas y 
Nutrición 
Salvador 
Zubirán 

Amiloidosis 
Heredofamiliar no 
especificada 

Definición 10/07/2018 25/11/2022 01/02/2023 

III. Comité de 
otras 
enfermedades 
genéticas. 

14/03/2023 Procedente 

2 730 

Instituto 
Nacional de 
Rehabilitación 
Luis Guillermo 
Ibarra 

Distrofia Muscular 
Duchenne 

Definición 14/08/2019 25/11/2022 01/02/2023 

III. Comité de 
otras 
enfermedades 
genéticas. 

14/03/2023 Procedente 

3 505 
Apoyo Integral 
Gila A.C. 

Esclerosis Lateral 
Amiotrófica 

Definición 28/06/2021 25/11/2022 No aplica 
IV. Las demás 
que determine 
la Comisión. 

14/03/2023 
No 

Procedente 

4 63 
Asociación 
Craneosinostosi
s México A.C. 

Craneosinostosis Definición 14/01/2022 25/11/2022 01/02/2023 

III. Comité de 
otras 
enfermedades 
genéticas. 

14/03/2023 
No 

Procedente 

5 64 
Fundación 
María José A.C. 

Síndrome de 
Prader Willi 

Definición 14/01/2022 25/11/2022 01/02/2023 

III. Comité de 
otras 
enfermedades 
genéticas. 

14/03/2023 
No 

Procedente 

6 773 

Instituto 
Nacional de 
Ciencias 
Médicas y 

Trastorno del 
Espectro de la 
Neuromielitis 
Óptica 

Definición 07/06/2022 25/11/2022 Pendiente 
IV. Las demás 
que determine 
la Comisión. 

Pendiente En trámite 
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Nutrición 
Salvador 
Zubirán 

(Comité de 
Enfermedades 
de origen 
Inmunológico) 

7 795 
Hospital Infantil 
de México 
Federico Gómez 

Atrofia Muscular 
Espinal 

Definición 10/06/2022 25/11/2022 01/02/2023 

III. Comité de 
otras 
enfermedades 
genéticas. 

14/03/2023 Procedente 

8 843 

Instituto de 
Seguridad y 
Servicios 
Sociales de los 
Trabajadores del 
Estado 

Atrofia Muscular 
Espinal 

Definición 17/06/2022 25/11/2022 01/02/2023 

III. Comité de 
otras 
enfermedades 
genéticas. 

14/03/2023 Procedente 

9 1208 

Hospital Militar 
de 
Espacialidades 
de la Mujer y 
Neonatología 
SEDENA 

Lipofuscinosis 
Neuronal Ceroidea 
de Tipo 2 

Definición 08/09/2022 25/11/2022 Pendiente 
I. Comité de 
Enfermedades 
Lisosomales. 

Pendiente En trámite 

 


