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CAPITULO I. Metodologia de la investigacion

1.- Pararealizar la presente investigacion se toma en cuenta un tipo de investigacion
mixta, (cualitativa-cuantitativa), debido a la importancia del tema, que abarca una
rara enfermedad cuasi desconocida en México, pero no por eso no detectada en
parte de la poblacion infantil mexicana.

A continuacion, se desglosan los puntos de la presente investigacion.

1.1. Planteamiento del Problema

En México, las enfermedades raras que afectan a la poblacién infantil no estan
consideradas como prioritarias, ya que no existe un presupuesto para realizar
investigaciones serias sobre este tema, y cuando surge una enfermedad rara o
desconocida, regularmente se diagnostica errbneamente, precisamente por su
desconocimiento y por su rareza. Por lo mismo, posiblemente no exista un padrén
completo que diera luz a este tema de salud infantil en México.

Cuando surge una enfermedad rara o desconocida entre la poblacién infantil de
México, regularmente no existe una adecuada capacitacion la poblacion médica que
se enfrenta al problema. El conocimiento sobre enfermedades raras entre los
meédicos en México, no es suficiente debido a que la mayoria de los profesionales
de la medicina en su nivel de atenciéon primaria no las toma en cuenta o las
desconoce.

Por lo anteriormente mencionado, se hace necesario el planteamiento de una
pregunta eje: ¢Es necesaria la creacion de un centro nacional de
investigaciones que identifiquen enfermedades raras en la poblacién infantil

mexicana?



1.2. Justificacion

En México existen enfermedades comunes atendidas por las diferentes
instituciones de salud, mismas que conforman todo un espectro metodoldgico que
mantienen controlados los diferentes cuadros presentados en la atencion de dichas
enfermedades.

Pero también existen enfermedades raras que casi nunca se ven entre la poblacién
infantil mexicana. Estas enfermedades por sus caracteristicas se diagnostican
errbneamente trayendo como consecuencia que el desenlace sea fatal en la
mayoria de los casos. Por lo consecuente se hace necesario realizar un estudio
encaminado al conocimiento de este tipo de enfermedades, caso concreto en esta
investigacién, el sindrome de RETT. ;Qués es? ;Cuando aparece? ;Cuales son
sus sintomas? Etc.

Esta investigacion es necesaria para proponer una serie de acciones encaminadas
a solucionar este problema de salud que no por ser poco frecuente deja de ser

importante en la atencion a la salud de la poblacion infantil mexicana.

1.3. Hipétesis

Las enfermedades raras en la poblacion infantii mexicana, suelen pasar
desapercibidas hasta que ya no hay manera de atender el diagndstico de prondstico
reservado.

Existen variables que se deben considerar para poder conocer este tipo de
enfermedades mas a fondo y tener asi la oportunidad de atender cientificamente
estos temas.

Dentro de las enfermedades raras que se han detectado en México, se puede
mencionar el Sindrome de RETT, el cual es “un trastorno del neurodesarrollo con
una frecuencia estimada de 1/10,000 recién nacidos vivos, el cual se presenta con
un modelo de herencia ligado al cromosoma X. Las variantes patogénicas en el gen
MECP2, el cual codifica para una proteina que participa en el desarrollo y la
diferenciacion del sistema nervioso central, causan este sindrome”. (Boletin
Médico del Hospital Infantil de México, 2025).



Por lo tanto, la presente hipotesis versara de la siguiente manera: “Mientras mas
y mejor informacidon se genere sobre el sindrome de RETT, mejor sera la

atencion a la poblacion detectada con el sindrome de RETT”

1.4. Objetivo general

Conocer las enfermedades raras existentes en México, en especial todo

lo referente al Sindrome de RETT.

1.5. Objetivos secundarios

* Analizar la informacién existente sobre enfermedades raras en
Meéxico, especialmente lo concerniente al sindrome de RETT.

¢ ldentificar instituciones que traten sobre enfermedades raras en
México, especialmente lo concerniente al sindrome de RETT.

s Crear material de difusidén para dar a conocer el Sindrome de RETT
a la comunidad, como cuadernillos, talleres, platicas y demas

elementos que puedan servir a este propaosito.



1.6. Instrumento de investigacidon sobre el sindrome de RETT

A continuacidn, se transcribe el instrumento de investigacion utilizado para obtener
informacion importante para el tratamiento de la presente investigacion:

Instrumento de investigacion:

Cuestionario sobre Sindrome de RETT (Cuestionario para contestar con sus
familiares).

1.- ¢ Qué tanto conoce de enfermedades raras en México?

a) Mucho.

b) Solo algunas veces

c) Desconozco del tema.

2.- ;A oido hablar del sindrome de RETT?

a) No

b) alguna vez, pero no sé de qué se trata

c) No, pero quisiera saber de ese sindrome

3.- ¢Le gustaria saber mas sobre el sindrome de RETT?

a) No me interesa

b) Si

c) No lo sé

4.- ¢Le gustaria conocer algunos sinfomas del sindrome de RETT?

a) Si

b) No

c) tal vez, dependiendo de la forma de presentacion del tema

5- ;Como le gustaria conocer esta informacion sobre el sindrome de RETT?
a) Talleres y platicas :10 b) Material ludico (por medio del juego): 10 c) No sé

6.- ¢;Seria conveniente para el gobierno ampliar este tipo de enfermedades en el
tratamiento de salud publica?

a) Si, definitivamente

b) No, como son muy raras no lo creo necesario



c) Tengo dudas de para qué me serviria esa informacion

7.- ¢Cree que las enfermedades raras en México, solo afectan a un tipo de
poblacion, como por ejemplo nifios y nifias?

a) No lo sé

b) Si. Por eso son raras

c) No. Creo que afectan a todo tipo de personas

8.- Retomando el sindrome de RETT. ;A qué tipo de poblacion cree que afecta?
a) A todo mundo

b) Solo a nifias

c) A adolescentes

9.- ¢Le gustaria conocer direcciones de instituciones que abordan este problema de
salud en México?

a) Si
b) No
c) Tal vez. Me podria servir en algin momento

10.- ;Piensa que una enfermedad rara, debe atenderse en las instituciones de salud
ya sea privadas o publicas?

a) Si, en ambas formas de atencién
b) No, solo en las publicas

c) En ninguna, como son raras no hay necesidad de atencion

nombre del estudiante que aplico el cuestionario:




CAPITILO II. Marco teérico-conceptual

2.- Enfermedades raras padecidas por la infancia mexicana
"Ninguna enfermedad es tan rara como para no merecer nuestra atencion"
Cada dia aparecen mas y mejores herramientas para el diagnostico y tratamiento
adecuados de las enfermedades que aquejan a la poblacion mundial. El siglo
pasado y los inicios de éste han sido testigos de estos acontecimientos. Los grandes
descubrimientos muestran que vamos por el camino correcto; tal es el caso del
estudio e inicio de la decodificacion del genoma humano, que es de vital importancia
en el estudio de las enfermedades heredodegenerativas, especialmente las de tipo
metabdlico y lisosomal etiquetadas como "raras", intratables e incurables en su gran
mayoria. Sin embargo, nada mas lejos de la realidad, la gran mayoria ahora son
previsibles y muchas de ellas tratables.
El proposito de dar a conocer lo anterior es percibir el impacto que estas
enfermedades ejercen en los pacientes, sus familiares y en los servicios de salud.
De estas enfermedades 80% tienen origen genético y también en 80% de los casos
se ha detectado el gen causante de la enfermedad; otras son canceres poco
frecuentes, enfermedades autoinmunitarias, malformaciones congénitas o
infecciosas.
Hay tres tipos de enfermedades genéticas:

1. Defectos monogénicos: la afeccion es de un solo gen.

2. Trastornos cromosodmicos donde éstos (o parte de ellos) faltan o cambian.

3. Multifactoriales, en los cuales hay mutacion en dos o mas genes (aqui

influyen el ambiente y el estilo de vida).

Se puede heredar una mutacion genética de uno o ambos padres, pero también

pueden suceder estos cambios durante la vida de un individuo.



2.1. Definicion de enfermedades raras

El concepto de enfermedades "raras" se acufié por primera vez a mediados de la
década de los anos 80 del siglo pasado, en Estados Unidos, relacionado con el
concepto de medicamentos "huérfanos”. Se denominaron enfermedades "raras"
porque se caracterizaban por su baja prevalencia (numero de personas viviendo
con una enfermedad en un momento dado) e incidencia (nUmero de nuevos
diagndsticos en un afo). No obstante, tienen altas tasas de mortalidad con evolucién
cronica muy severa y multiples deficiencias motoras, sensoriales y cognitivas.
Aproximadamente 50% aparece en la edad pediatrica pero la mayor prevalencia es
en adultos debido a la excesiva mortalidad de algunas enfermedades infantiles: 30%
de los nifios con este tipo de enfermedades fallece antes de los 5 afios y en 35% de
los casos son responsables de las muertes antes del afio de edad.

Se conoce como enfermedad "huérfana o rara" cualquier enfermedad que afecte a
un pequeno porcentaje de la poblacion, aquella que no cuente con tratamientos
adecuados o cuando la severidad de la enfermedad sea extrema. Se les denomina
asi por la amplia diversidad de desordenes y sintomas no sélo segun la enfermedad
sino también de pacientes que la padecen. Existen sintomas relativamente
comunes que pueden ocultarla y conducir a diagnésticos erroneos.

Se considera entonces que una enfermedad es "rara" cuando afecta, desde el punto
de vista poblacional, a menos de cinco personas de cada 10 000 habitantes o0 a uno
de cada 5 000 nacidos vivos. Sin embargo, hay que tomar en cuenta que este
estatus puede variar con el tiempo y también con el area geografica de donde se
obtengan los datos. Por ejemplo, una enfermedad genética o infecciosa puede ser
rara en una region, pero frecuente en otra, como en el caso de la lepra que es rara
en Francia, pero muy comudn en Africa Central, o el ébola que es endémico en ese
mismo continente, pero practicamente desconocido en otras regiones.

Si hablamos de origen genético la talasemia (una anemia hemolitica) es rara en el
norte de Europa, pero frecuente en la regién del mediterraneo, Africa, Estados
Unidos y parte de Sudamérica. Algunas enfermedades infecciosas son frecuentes
en paises del Tercer Mundo y de baja frecuencia en el Mundo Desarrollado. A éstas

se les llama también "enfermedades olvidadas" y son asi desde el punto de vista



geografico, social y econémico, con muy poco apoyo en su inversion e interés para
la investigacién en su diagndstico y tratamiento oportunos, lo que conlleva a un
circulo vicioso.
Hasta la fecha se tiene registro de entre 6 y 7 mil enfermedades raras; se cree que
afectan aproximadamente a una de cada 10 personas, aunque las mas frecuentes
de éstas son 231 y sélo 70 tienen tratamiento; incluso se sugiere que cada semana
se describen 5 nuevas enfermedades "raras" en la literatura médica, aunque no
existe un criterio cientifico estandarizado para su verdadera clasificacién.
Demograficamente cada pais utiliza diferentes férmulas para definirlas. En Estados
Unidos una enfermedad se considera "rara" cuando la padecen menos de 200 000
personas; segun el acta de enfermedades raras existen cerca de 25 millones de
estadounidenses que padecen alguna. En Japén se definen con menos de 4 casos
por cada 10 000 habitantes o aquellas que afectan a menos de 50 000 personas.
En Europa la Comisién Europea de Salud establece que una enfermedad se califica
como "rara" cuando afecta a 1 de 50 000 personas y se estima que el numero de
personas que las padecen es superior a los 30 millones; estos pacientes
representan de 6 a 8% de la poblacién de la Unién Europea y existen en su territorio
de 5 mil a 7 mil diferentes tipos de estas enfermedades.
En Iberoamérica hay aproximadamente 42 millones de personas con enfermedades
raras. En nuestro medio 7% de la poblacion mexicana padece alguna de estas
enfermedades y se estima que hay alrededor de 6 millones de personas que las
padecen.
El proyecto genes globales informa que alrededor de 350 millones de personas en
todo el mundo estan afectadas por alguna enfermedad "rara" (aproximadamente
7%) y que su impacto mundial es mayor que los del cancer y el sida juntos.
Estas son las enfermedades mas "raras" y curiosas del mundo:

1. Sinestesia: estimulacién simultanea y multiple de los sentidos.

2. Sindrome del acento extranjero: hablar en lengua materna con acento

extranjero.

3. Sindrome de Capgras: la persona cree que sus familiares son impostores.



9.

Sindrome de Cotard: pacientes con delirio de negacién (el paciente cree
haber fallecido).

Micropsia o macropsia: "Sindrome de Alicia en el pais de las maravillas"
(percepcion de que las cosas son demasiado pequeias o grandes).
Sindrome Riley-Day: los pacientes no perciben el dolor.

Sindrome de Proteus: crecimiento exagerado de la piel y huesos: "el hombre
elefante".

Sindrome de M®dbius: inexpresién facial y ocular por alteracion del sexto y
séptimo pares craneales.

Progeria de Hutchinson-Gilfors: envejecimiento prematuro.

10.Sindrome de apnea-hipopnea durante el suefio: no existen las sefales

nerviosas necesarias para que se deé la respiracion en el suefio.

11. Deficiencia de ribosa-5-fosfato isome-rasa: sélo se ha descrito en un paciente

hasta la fecha.

Las pruebas genéticas son examenes de sangre y de otros tejidos para detectar

dichos trastornos y existen mas de 200 disponibles que se realizan por varios

motivos:

1.
2.

6.

Encontrar trastornos genéticos en el feto.

Saber si las personas tienen un gen de la enfermedad y pueden transferirsela
a sus hijos.

Estudiar embriones para detectar enfermedades.

Evaluar la presencia de enfermedades genéticas en adultos antes de que se
produzcan sintomas.

Hacer el diagndstico en una persona con sintomas de una enfermedad rara.

Determinar el tipo o dosis de medicamento que es mejor para la persona.

Los resultados de las pruebas pueden ayudar a que una persona tome decisiones

como la planificacion familiar o la cobertura de un seguro.

Se debe dar asesoramiento genético a la mujer cuando:

1.
2.
3.

Tiene o le preocupa tener una enfermedad hereditaria.
Estd embarazada o planea estarlo después de los 35 afos de edad.

Ya tiene un hijo con un trastorno o defecto congénito.



4. Tuvo dos o0 mas pérdidas de embarazo o un nifio que fallecié.
5. Se realiz6 un ultrasonido o pruebas que sugieren la posibilidad de un
problema.

El promedio de tiempo para llegar a un diagndéstico final puede variar de 5 a 10 afios
(30%) y requerir revisiones de mas de 10 médicos (20%). Las enfermedades "raras"
no solo afectan a las personas diagnosticadas, sino a sus familias, amigos,
cuidadores y a toda la sociedad. La mayoria tiene curso clinico cronico debilitante
con esperanza de vida reducida. Coexisten la denominada pluridiscapacidad (80%)
con un alto grado de dependencia y mortalidad de 50%. La discapacidad produce
aislamiento y discriminacién, reduce las oportunidades educativas, profesionales y
sociales y con ello conduce a deficiencias fisicas, psicologicas e intelectuales.
En cuanto al impacto econdmico se estima que las familias de estos enfermos
destinan mas de 50% de sus ingresos para su cuidado. Existen organizaciones de
pacientes para aumentar el conocimiento, diagndstico oportuno y tratamiento de
estas enfermedades, como La Organizacién Nacional para Enfermedades Raras
que fue creada en 1983 por individuos que las padecen y por sus familias.
En el ano 2002 se cred la Oficina de Investigacion de Enfermedades Raras, en el
Instituto Nacional de Salud de Estados Unidos, que se encarga de realizar
investigaciones clinicas y biomédicas para el desarrollo de terapias para este tipo
de enfermedades. Ese mismo afo se firmé el acta de "Desarrollo de Productos
Huérfanos para el tratamiento de Enfermedades Raras" y se propusieron iniciativas
similares en Europa.
El primer Dia de las Enfermedades Raras fue organizado por Europa y Canada, al
mismo tiempo, en 2008. Ese dia fue creado para aumentar la concientizacion acerca
de las enfermedades raras y se conmemora el ultimo dia de febrero de cada afo. A
partir de entonces se han creado diversas organizaciones no gubernamentales de
apoyo a lo largo de todo el mundo; existen hoy en dia mas de 500.
En México, en abril del 2011, se cred la Federacion Mexicana para Enfermedades
Raras y la Asociacion Mexicana de Enfermedades Lisoso-males en 2013.



2.2. Definicion del sindrome de RETT

El sindrome de Rett es un trastorno genético neuroldgico y de desarrollo poco
frecuente que afecta principalmente a nifias y que se caracteriza por un desarrollo
normal en los primeros meses, seguido de una regresion en las habilidades motoras
y del lenguaje. Este trastorno se debe a una mutacion en el gen MECP2, que afecta

el desarrollo y la funcion del cerebro.

2.3. Frecuencia del sindrome de RETT en México

La frecuencia estimada es de 1/10,000 recién nacidos vivos y la mayoria de los
casos son esporadicos, causados por mutaciones de novo.

Casos clinicos:

El primer caso se trata de una paciente de 5 afios con microcefalia y regresion del
neurodesarrollo desde los 3 afios. Clinicamente se diagnostico de sindrome de Rett
en estadio Illl. Se realizdé la secuenciacion del gen MECP2 y se identificé una
variante probablemente patogénica en estado heterocigoto, ¢.606delC (p.
Thr203Argfs*7), que no ha sido reportada previamente. El sequndo caso es una
paciente de 17 anos, referida por discapacidad intelectual grave, que se encontro
clinicamente en estadio IV. Se realiz6 la secuenciacion de MECP2 y se identifico

una variante patogénica [c.880C>T (p. Arg294*)] ya descrita previamente.

https://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1665-11462021000400356



https://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1665-11462021000400356

2.4. Lineamientos legales de enfermedades raras en México

En México, la atencion a las enfermedades raras se encuentra en proceso de
desarrollo normativo y legal. Aunque no existe un Registro Nacional de
Enfermedades Raras que permita una gestion integral, se han realizado esfuerzos
para reconocerlas y mejorar la atencion meédica a quienes las padecen.
Primeramente, se puede observar que existe un acuerdo por el que se reconocen a
las enfermedades raras, aunque no se clarifica como tal una legislacion mas
profunda que abarque acciones directas para su atencion. Derivado de ese acuerdo,
se han hecho intentos por profundizar en el tema y se han enviado algunas reformas
de ley para poder ser mas inclusivos en la atencion de las enfermedades raras. A
continuacion, se transcribe el acuerdo vigente publicado en el Diario Oficial de la
Federacion con fecha del jueves 29 de junio de 2023 y posteriormente, de igual
forma se presenta una reforma solicitada por el poder legislativo para la atencién a
dichas enfermedades.

ACUERDO por el que se reconocen las enfermedades raras incorporadas en
la Clasificacion Internacional de Enfermedades emitida por la Organizacién
Mundial de la Salud.



Jueves 29 de jumo de 2023 DIARTO OFICIATL

ACTEEDOD por el gque ze reconocen laz enfermedades raras incorporadasz en la Clazificacion Internacional de
Enfermedade: emitida por la Organizacion Mundial de la Salad.

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

El Conssjo de Salubridad General, con fundamento en los articulos 4o, pamafo cuarto, 73 fraccion X1,
Bases 1a. y 3a. de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos; 4o. fraccion 11, 15, 17, fracciones
Kily XN w 224 Bis de la Ley General de Salud; 1, 9, fracciones I, YW1 y XXV del Reglamento Interor del Consejo
de Salubridad General, vy

CONSIDER AN

Cue la Constitucion Politica de los Estades Unidos Mexicanos, en su articulo 4o, parrafo cuarto, reconoce
el derecho humano que tiens toda persona en nuestro pais a la proteccion de la salud, sefialando que la ley
definird las bases y modalidades para el acceso a los senvicios de salud; establecera la concumrencia de la
Federacidn v las entidades federativas en materia de salubridad general, asi como definird un Sistema de Salud
para el Bienestar, con el fin de garantizar la extension progresiva, cuantitativa y cualitativa de los servicios de
zalud para la atencidn integral v gratuita de las personas que no cuenten oon seguridad social;

Clue, en términos de lo dispuesto en los articules 73, fraccion XV, bases 1a. v 3a. de la Consfitucion Paolitica
de los Estados Unidos Mexicanos y 4o, fraccion Il de la Ley General de Salud, el Consejo de Salubridad General
ticne el caracter de autoridad sanitaria v sus disposiciones generales son obligatorias para las autoridades
administrativas del pais;

Cue el Plan Macional de Desarmmollo 2012-2024, publicado en el Diario Oficial de la Federacion (DOF) 1 12
de julic del 2019, como instrumento que identifica los problemas nacionales a resolver y enumera las soluciones
2n una proyeccion, denfro de su Eje General Il Politica Social, apartado "Salud para toda la poblacion™, estima
que "l derecho a la salud le es denegado parcial o totalmente al sector mas desprotegido de la poblacion
mexicana”, por ko que el Gobiemo federal debe realizar las acciones necesarnias para garantizar gue todos los
habitantes de México puedan recibir atencion médica y hospitalaria gratuita;

CQue el Programa Sectonial de Salud 2020-2024 | publicado en el DOF el 17 de agosto de 2020, establece en
au Objetivo prioritario 1, “Garantizar los servicios plblicos de salud a toda la poblacidon gue no cuente con
seguridad social v, el acceso gratuito a la atencion médica v hospitalaria, asi como examenss meédicos v
suministro de medicamentos incluidos en el Compendio Macional de Insumos para la Salud®, cuya estrategia
1.4 *Mejorar la atencion especializada de la poblacion sin seguridad social priorizando a grupos historicamente
dizcriminados o en condicion de vulnerabilidad™; dispone entre sus acciones puntuales, la de impulsar las
propuestas o modificaciones al marco nomMmativo que rige al sector salud para ampliar las posibilidades de
atencion gratuita en las instituciones de atencion especializada, asi como coordinar a los Institutos, Hospitales
de Alta Especialidad para definir los mecanismos que amplien progresivamente la gratuidad en instancias de
tercer nivel de atencidn para poblacion no derechohabients;

Clue en términos de los articulos 17, fraccion X1l de la Ley General de Salud v 9, fraccion W del Reglamento
Interior del Consejo de Salubridad General, a dicho Conssjo, le comesponde, entre otras, participar, en el ambito
de su competencia, en la consolidacion v funcionamiento del Sistema Macional de Salud;

Que las enfermedades raras comprenden un conjunto de patologias gue tienen una escasa prevalencia en
la poblacion, sin embargo, consideradas en términos globales, s traducen en un nimero elevado de enfermos
cronicos, cuyas condiciones de vida, en general, dependsn en alto grado de los sistemas plblicos de salud vy
de su entorno social;

Clue, mediante Acuerdo publicado en el DOF, el 19 de enero de 2017, e cred la Comision para el Analisis,
Evaluacion, Registro v Seguimiento de las Enfermedades Raras, para 2l desamollo de los trabajos del Conssjo
de Salubridad General en esta importante area v el establecimiento del Registro Macional de Enfermedades
Raras, la cual, desde su creacion, unicamente ha determinado 23 padecimientos considerados como
enfermeadades raras en el pais;

Que la resclucion T6/132. “Abordar los retos de las personas qgue viven con una enfermedad rara y de sus
familias”, aprobada por la Asamblea General de las Naciones Unidas, €l 16 de diciembre de 2021, entre ofras,
exhorta a log Estados Miembros a que aceleren los esfuerzos encaminados a lograr la coberura sanitaria
universal para 2030, con el fin de garantizar la vida sana y promover el bienestar de todas las personas, incluidas
las que viven con una enfermedad rara durants toda su vida;

Clue la Organizacion Mundial de la Salud, aprobd la undécima version de la Clasificacion Intemacional de
Enfermedades (CIE-11), la cual contiens a nivel mundial, enfermedades, trastomos, condiciones de salud, entre
otroz; e incluye aproximadamente 5500 enfermedades raras, conforme a la  pagina  web:
hittps-ifwww who int'standards/classificationsffreguently-asked-questionsirare-diseases;

Que el Decreto por el que se reforman, adicionan y derogan diversas disposiciones de la Ley General de
Salud, para regular el Sistema de Salud para 2l Bienestar, publicado en el DOF el 29 de mayo de 2023, modificd,
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entre ofros, el articulo 224 Bis, estableciendo que los medicamentos huérfanos estan destinados a la
prevencion, diagnostico o fratamiento de las enfermedades raras, reconocidas en el pais o por organismos
internacionales de los cuales el Estado mexicano es parte, las cuales tienen una prevalencia de no mas de 5
personas por cada 10,000 habitantes, y

Que, derivado de lo anterior, en aras de reconocer y brindar una mayor proteccidn a las personas que viven
con alguna enfermedad rara en nuestro pais, el Consejo de Salubridad General en su Primera Sesion
Extraordinaria, celebrada el 22 de junio de 2023, tuvo a bien aprobar el siguiente:

ACUERDO

Primero. Se reconocen en el pais, las enfermedades raras incorporadas en la Clasificacion Intemnacional de
Enfermedades, emitida por la Organizacion Mundial de la Salud.

Segundo. Se exhorta a las dependencias y entidades, tanto de la administracion publica federales como
local, que conforman el Sistema Nacional de Salud, a fortalecer la atencion primaria a la salud, para
proporcionar, en términos de las disposiciones juridicas aplicables, el acceso a senvicios de salud de calidad,
accesibles, asequibles, seguros y oportunos, a 1as personas que viven con una enfermedad rara, con el objeto
de cumplir con las finalidades del derecho a la proteccion de salud, establecidas en el articulo 20 de la Ley
General de Salud.

Tercero. Se exhorta a las dependencias y entidades publicas, tanto federales como locales, del Sistema
Nacional de Salud, a fortalecer los esquemas y mecanismos de informacion, analisis, estudio, investigacion y
capacitacion de las enfermedades raras.

Cuarto. La Comision del Compendio Nacional de Insumos para la Salud dara prioridad a la inclusion de
medicamentos huérfanos, como tecnologias innovadoras que contribuyan a mejorar Ia calidad en la prestacion
de los servicios a la poblacion.

Las dependencias y entidades publicas, tanto federales como locales, del Sistema Nacional de Salud, en
términos de lo ordenado en el articulo 29 de la Ley General de Salud, determinaran de los insumos contenidos
en el Compendio Nacional de Insumos para la Salud, 1a lista de medicamentos y otros insumos esenciales para
la salud, para otorgar, en el ambito de su competencia, la prestacion de servicios de salud a la poblacion.

TRANSITORIOS

PRIMERQ. El presente Acuerdo enfrara en vigor el dia siguiente de su publicacion en el Diario Oficial de la
Federacion.

SEGUNDO. Se abroga el Acuerdo por el que se crea la Comision para el Analisis, Evaluacion, Registro y
Seguimiento de las Enfermedades Raras, publicado en el Diario Oficial de la Federacion, el 19 de enero de
2017.

TERCERO. Se abroga el Reglamento Interior de la Comision para el Analisis, Evaluacion, Registro v
Seguimiento de las Enfermedades Raras, publicado en el Diario Oficial de la Federacidn, el 24 de marzo de
2017.

CUARTO. La Secretaria del Consejo de Salubridad General debera resguardar la informacion y expedientes
administrativos que la Comision para el Analisis, Evaluacion, Registro y Seguimiento de las Enfermedades
Raras haya generado, durante los plazos establecidos en las disposiciones juridicas en materia de archivos.

Dado en la Ciudad de México, a los 22 dias del mes de junio de 2023 - El Secretario de Salud y Presidente
del Consejo de Salubridad General, Jorge Carlos Alcocer Varela.- Rubrica.- EI Secretario del Consejo de
Salubridad General, Marcos Cantero Cortés - Ribrica.



En otras naciones existen instituciones que buscan atender a las enfermedades
raras que pudieran presentar, un ejemplo seria en caso de los Estados Unidos con
el siguiente ejemplo:
En Estados Unidos, la Organizacion Nacional de Enfermedades Raras (NORD) es
una de las principales organizaciones sin fines de lucro que brinda apoyo y recursos
a personas con enfermedades raras y a las organizaciones que les
apoyan. Nicklaus Children&#39;s Hospital es un lider regional en diagnéstico y
atencion de nifios con enfermedades raras, y Children&#39;s National
Hospital tiene un instituto especializado en enfermedades raras. EI Centro de
Informacién sobre Enfermedades Genéticas y Raras (GARD) de los NIH es una
excelente fuente de informacion y recursos para pacientes y familias, mientras que
la Sociedad Hispana de Enfermedades Raras (SHER) también brinda
apoyo a la comunidad hispana. Organizaciones y Centros de Apoyo:

e Organizacion Nacional de Enfermedades Raras (NORD):
Brinda apoyo a personas con enfermedades raras y organizaciones que les apoyan,
y se enfoca en la educacion, defensa, investigacion, politica publica y trabajo
comunitario.

¢ Nicklaus Children&#39;s Hospital:
Ofrece diagnostico y atencion especializados a nifios con enfermedades raras.

e Children&#39;s National Hospital:
Tiene un instituto especializado en enfermedades raras que proporciona atencién y
servicios para pacientes con enfermedades raras.
[0 Centro de Informacion sobre Enfermedades Genéticas y Raras (GARD):
Es una fuente de informacion confiable y facil de entender sobre enfermedades
raras, incluyendo informacion sobre diagnosticos, tratamientos y recursos.

e Sociedad Hispana de Enfermedades Raras (SHER):
Apoya a la comunidad hispana afectada por enfermedades raras.

e EveryLife Foundation for Rare Diseases:
Trabaja para avanzar en la investigacion y el tratamiento de las enfermedades

raras.



Apoyo Adicional:

e MedlinePlus:
Brinda informacion sobre salud en general, incluyendo informacion sobre
enfermedades raras.

e ClinicalTrials.gov:
Es un registro publico de ensayos clinicos, que puede ser util para pacientes con
enfermedades raras que buscan tratamientos nuevos.

e Red de Investigacion de Enfermedades Raras:
Registra a pacientes con enfermedades raras que estan participando en estudios

de investigacion.

https://rarediseases.info.nih.gov/espanol



https://rarediseases.info.nih.gov/espanol

CAPITULO Iil. Interpretacion de resultados estadisticos del

instrumento de investigacion.

A continuacion, se presenta el resultado de la aplicacién del instrumento de
investigacion.
Se aplicaron un total de 225 cuestionario de los cuales se obtuvo la siguiente
informacion:
1.- ¢ Qué tanto conoce de enfermedades raras en México?
a) 34
b) 109
c) 82
2.- ¢ A oido hablar del sindrome de RETT?
A) 101
b) 87
c) 37
3.- ¢ Le gustaria saber mas sobre el sindrome de RETT?
a) 31
b) 150
c) 44
4.- ¢ Le gustaria conocer algunos sintomas del sindrome de RETT?
a) 115
b) 38
c) 72
5.- ¢, Como le gustaria conocer esta informacion sobre el sindrome de RETT?
A) 78
b) 79
c) 68

6.- ¢ Seria conveniente para el gobierno ampliar este tipo de enfermedades en el
tratamiento de salud publica?

a) 151
b) 37
c) 37



7.- ¢ Cree que las enfermedades raras en México solo afectan a un tipo de poblacion,
como por ejemplo nifios?

a) 123
b) 68
c) 34
8.- Retomando el sindrome de RETT, ¢ A qué tipo de poblacion cree que afecta?
a) 97
b) 96
c) 32

9.- ¢ Le gustaria conocer direcciones de instituciones que abordan este problema de salud
en México?

a) 132
b) 38
c) 55

10.- ¢ Piensa que una enfermedad rara, debe atenderse en las instituciones ya sea
privadas o publicas?

a) 164
b) 38
c) 23

Cuestionarios realizados en el entorno

Se aplicaron 225 cuestionarios en el plantel del cetis 5, y entre familias varias sobre
el sindrome de RETT, ya que es una enfermedad rara que en México es poco
conocida en nuestro entorno pues a simple observacion, no se conocen casos de
este sindrome. Los cuestionarios sirvieron para dar a conocer este sindrome a mas
personas que no lo conocian. En general se pueden concluir algunas
observaciones:

Conocimiento en la poblacion general

No existen estadisticas oficiales sobre el porcentaje de personas que conocen el
sindrome de Rett en México. Sin embargo, al ser una enfermedad rara que afecta
aproximadamente a 1 de cada 10,000 nifias nacidas vivas, es probable que el nivel

de conocimiento en la poblacion general sea bajo. Organizaciones como la



Fundacion Una Mirada Rett trabajan activamente para aumentar la visibilidad y
concienciacion sobre esta condicion.

Conocimiento entre profesionales de la salud

Aunque no hay datos especificos sobre el porcentaje de profesionales de la salud
en México que conocen el sindrome de Rett, se reconoce que el diagndstico
temprano y la intervencion son fundamentales para mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas. Esto sugiere que existe una necesidad de mayor formacion y
concienciacion entre los profesionales de la salud para identificar y tratar
adecuadamente esta condicion.

Iniciativas para mejorar la concienciacion

En octubre de 2023, la Comision de Atencidén a Grupos Vulnerables de la Camara
de Diputados organiz6 un foro sobre el sindrome de Rett con el objetivo de obtener
datos precisos y conocer la prevalencia de esta enfermedad en México. Este tipo
de iniciativas reflejan un esfuerzo por parte de las autoridades para aumentar la

concienciacion y mejorar la atencion a las personas afectadas.



La interpretacion grafica es la siguiente:

1- {Qué tanto conoces de las enfermedades raras de México?

a) Mucho: 34 b) Algunas veces: 109 c) Desconozco el tema: 82
interpretacion: Puede observarse que un gran porcentaje de la poblacién
encuestada desconoce tipos de enfermedades raras y por lo tanto es necesario

brindar mas informacion

Pregunta 1

p

109

= 3) Mucho b) Algunas veces = c) Desconozcoeltema =

2.- ¢A oido hablar del sindrome de RETT?

a) No: 101 b) alguna vez, pero no sé de qué se trata: 87

c) No, pero quisiera saber de ese sindrome: 37
interpretacion: Se observa que si existe interés por conocer informacion referente
al sindrome de RETT.

Pregunta N°2

ma)No = b) Alguna vez pero... c) No, pero quisiera...



3- éLe gustaria saber mds sobre el sindrome de RETT?
a) No me interesa: 31 b) Si: 150 c¢) Nolo sé: 44

interpretacion: En la pregunta podemos ver que la gente busca conocer esta
enfermedad ya que no la conocen y quieren estar informados sobre este sindrome

Pregunta N° 3

150

= 3) No me interesa b)Si = c)Nolosé |

4- ¢Le gustaria conocer algunos sintomas del sindrome de RETT?

a) Si: 115 b) No: 38

c) tal vez, dependiendo de la forma de presentacion del tema: 72
interpretacion: Como podemos observar la pregunta fue muy votada en el inciso

(a) lo cual podemos observar que las personas quieren saber mas sobre los
sintomas del sindrome de RETT

Pregunta N° 4

1.2

ma)Si mb)No c)Talvez.



5- ¢Como le gustaria conocer esta informacion sobre el sindrome de RETT?
a) Talleres y platicas: 78 b) Material ludico (por medio del juego): 79

c) No sé: 68

interpretacion: Se puede observar que las personas encuestadas si quieren

saber del sindrome de RETT por lo tanto podria generar talleres o platicas.

Pregunta N° 5

68

79

m a) Talleres y platicas b) Material ludico c) No sé

6.- ¢ Seria conveniente para el gobierno ampliar este tipo de enfermedades en
el tratamiento de salud publica?

a) Si, definitivamente: 151

b) No, como son muy raras no lo creo necesario: 37

c) Tengo dudas de para qué me serviria esa informacion: 37

interpretacién: En esta pregunta podemos ver que las personas quieren igualdad

para que todos sean atendidos de manera gratuita

Pregunta N° 6

37

m a) Si definitivamente b) No... c)Tengodudas =



7.- ¢Cree que las enfermedades raras en México, solo afectan a un tipo de
poblacién, como por ejemplo nifios y nifas?

a) Nolosé: 123 Db) Si. Por eso son raras: 68

c) No. Creo que afectan a todo tipo de personas: 34

interpretacion: La mayoria de personas no tienen el conocimiento sobre las
enfermedades raras y la mayoria ni siquiera saben que existe o no saben sobre el

tema por eso las personas son ignorantes sobre ese tema.

Pregunta N° 7
34
68 123

a) No lo sé b) Si... c) No, creo que...

8.- Retomando el sindrome de RETT. ;A qué tipo de poblacion cree que afecta?
a) Atodo mundo: 97 b) Solo a nifias: 96 c) A adolescentes: 32
interpretacién: En esta pregunta vemos que al no conocer la enfermedad creen

que le puede dar a todo el mundo.

Pregunta N° 8

97

96

a) A todo mundo b) Solo nifias = c) Adolescentes



9.- ¢Le gustaria conocer direcciones de instituciones que abordan este
problema de salud en México?

a)Si: 132 b) No: 38 c) Tal vez. Me podria servir en alguin momento: 55
interpretacion: Como se puede observar en la siguiente pregunta a la mayoria de
los encuestados les gustaria conocer mas informacién sobre instituciones que

aborden de enfermedades raras.

Pregunta N° 9

m 3) Si b) No c) Tal vez.

10.- ; Piensa que una enfermedad rara, debe atenderse en las instituciones de
salud ya sea privadas o publicas?

a) Si, en ambas formas de atencion: 164 b) No, solo en las publicas: 38

c) En ninguna, como son raras no hay necesidad de atencién: 23
interpretacion:

En esta pregunta refleja que la gente piensa que esta enfermedad rara debe ser

atendidas en cualquier institucion ya sea publica o privada.

Pregunta N° 10

23
38

164

a) Si b) No ¢) En ninglna



CAPITULO IV. Conclusiones

Las enfermedades raras, como el sindrome de RETT, representan un desafio
significativo para los sistemas de salud en México y en todo el mundo. A pesar de
su baja prevalencia, estas enfermedades tienen un alto impacto social, familiar y
econdémico. En el caso especifico del sindrome de RETT, se trata de un trastorno
neuroldgico grave que afecta principalmente a nifias en sus primeros afios de vida,
comprometiendo funciones motoras, cognitivas y del lenguaje, y generando una
dependencia total en sus actividades diarias.

Uno de los principales problemas que enfrentan las personas con enfermedades
raras es el diagnostico tardio o erréneo, lo cual agrava las condiciones de salud y
retrasa el acceso a terapias adecuadas. En México, esto se debe en gran medida a
la falta de conocimiento especializado, la escasez de centros médicos equipados
con tecnologia genética avanzada y a la ausencia de protocolos estandarizados de
atencion para estos padecimientos. Por esta razon, es urgente fortalecer los
programas de deteccion temprana y formar al personal médico en el reconocimiento
y manejo de estas enfermedades.

Otro aspecto importante es la necesidad de una mayor visibilizacién social. Muchas
personas no han oido hablar del sindrome de RETT ni de otras enfermedades raras,
lo que contribuye al aislamiento de las familias afectadas y a la falta de apoyo
institucional. Es fundamental implementar campafas informativas en medios de
comunicacién, escuelas, comunidades médicas y redes sociales para sensibilizar a
la poblacion y reducir el estigma que muchas veces rodea a estas condiciones.
Asimismo, es indispensable que el Estado mexicano asuma un papel activo en la
creacion de politicas publicas que integren a las enfermedades raras dentro del
sistema de salud. Esto incluye la inclusion de estas enfermedades en el catalogo de
padecimientos cubiertos por instituciones como el IMSS, ISSSTE y el INSABI, asi
como el financiamiento de tratamientos, medicamentos huérfanos y terapias
multidisciplinarias. La atencién integral no debe depender del nivel socioeconémico,
sino ser un derecho universal garantizado por el Estado.

Ademas, es importante reconocer que estas enfermedades no afectan Unicamente

a nifos y nifas, aunque muchas se manifiesten desde la infancia. Los pacientes



crecen, y con ello cambian sus necesidades médicas, educativas, laborales y
sociales. Por tanto, el enfoque de atencion debe ser transversal y a lo largo de toda
la vida, incluyendo la integracion de los pacientes a espacios educativos con los
apoyos necesarios, y el acceso a oportunidades de inclusion social y laboral cuando
sea posible.

También es urgente fortalecer la red de instituciones publicas, privadas y sociales
que brindan apoyo a las personas con enfermedades raras. Muchas veces, las
familias enfrentan la busqueda de atenciébn médica como un camino solitario, sin
saber a dénde acudir. Crear y difundir directorios actualizados de hospitales, centros
de investigacion, fundaciones y asociaciones que se dedican a estas enfermedades
es vital para brindar orientacion y acompafiamiento oportuno.

Por ultimo, es importante fomentar la investigacion cientifica y médica en el campo
de las enfermedades raras. En paises como México, la investigacion es aun limitada
y depende en gran medida de colaboraciones internacionales. Apoyar a los
investigadores locales, facilitar el acceso a recursos y establecer alianzas con
centros internacionales puede acelerar el desarrollo de tratamientos, y en algunos

casos, incluso posibles curas.



CAPITULO V. Recomendaciones

Propuestas:

Incorporar, las enfermedades raras detectadas en el curriculum de las
facultades de las escuelas de medicina del pais.

Ofrecer talleres de actualizacion sobre el diagndéstico de las enfermedades
raras dirigidos tanto a médicos de atencidn primaria como de los otros niveles
de atencion por parte del sector salud y de las diferentes universidades del
pais.

Crear una campafia de concientizacion sobre las enfermedades raras.
Establecer programas de identificacion oportuna de enfermedades raras y de
promocién de la salud.

Identificar en el tamiz neonatal un mayor nimero de enfermedades raras.
Diagnosticar, evaluar y apoyar a los pacientes con alguna enfermedad rara

que vivan en comunidades con marginacion y pobreza.



CAPITULO VL.

enfermedades raras en las Alcaldias de Benito Juarez y Coyoacan

Directorio

de la Ciudad de México.

de

instituciones

que atienden

El presente Directorio es solo un acercamiento a algunas instituciones que buscan

atender el problema de las enfermedades raras en México, aunque alunas de ellas

aun deben de ser mas investigadas debido a que sus objetivos son muy generales.

DIRECTORIO DE INSTITUCIONES QUE ATIENDEN ENFERMEDADES RARAS EN LAS ALCALDIAS DE BENITO JUAREZ Y COYOACAN

a PAG.WEB/COR
N° Nﬁ';{'::jggx ALCALDIA DIRECCION TELEZONO RERIO DESCRIPCION DE SERVICIOS QUE OFRECE.
ELECTRONICO
INSABI Alvaro Gustavo E. Teléfono: https://www. El INSABI tiene por objeto proveer y garantizar la
(Instituto Obregoén Campa 54 55 50 90 ob.mx/insabi/e | prestacion gratuita de servicios de salud,
Nacional para Guadalupe Inn 36 00 s/#7513 medicamentos y demads insumos asociados a las
el Bienestar) 01020 Ciudad Atencion personas sin seguridad social, asi como impulsar,
de México Ciudadana | https://www. en coordinacion con la Secretaria de Salud en su
1 : 8007678 | outube.com/ch | calidad de 6rgano rector, acciones orientadas
527 annel/UCKOCa a lograr una adecuada integracidn y articulacion de
AdryfJONdoRrz | las instituciones publicas del Sistema Nacional de
p_FBA?view as | Salud.
=subscriber
Fundacion Benito Juarez | ubicadaen Teléfonos: hola@fundasid | Fundacién Mexicana para la lucha contra el sida AC.
Mexicana para Calle 19 # 75, 555515 a.mx Es la primera fundacién de la sociedad civil en
la Lucha Contra Col. San Pedro 7913y Aviso de respuesta al vih/sida en México en la década de
el SIDA de los Pinos, CP | 5552738 privacidad , los 80s. Desde entonces trabaja por el bienestary la
2 (FUNDASIDA 03800. Staff Fundasida | calidad de vida de todas las personas.
A.C),
WhatsApp
5544910824
Red Mexicana Benito Juarez | ubicada en Av. Teléfonos: redpvvs.gob.mx | Comprometida con la atencion y deteccion de ITS
de Personas Pdte. Plutarco 555273 como el de apoya a personas con VIH
3 | con VIH/SIDA Elias Calles # 7308
A.C. 1091, CP 03560.
Asistencia Legal | Benito Juarez Teléfonos: | asilegal.gob.mx | Es una organizacién no gubernamental y sin fines
por los ubicada en 55 5687 de lucro. Tiene como mision la promocion y la
Derechos Pitagoras # 920, | 8759, 55 difusion de los derechos humanos de los grupos de
4 Humanos Col. Del Valle, 5639 6755, situacion de vulnerabilidad
(ASILEGAL) CP 03100. 555523
2690y 55
5536 4642
Equidad de Coyoacan Abasolo # 201, Teléfonos: http://www.e Es una organizacion feminista que promueve la
Género, Col. Del 55 5658 uidad.org.mx/ igualdad entre mujeres y hombres, asi como el
Ciudadania, Carmen, CP 7129y 55 estado de derecho, mediante el impulso de
5 Trabajoy 04100. 5658- equidad@equi politicas publicas con enfoque de género, el
Familia A.C. 7654. dad.org.mx fortalecimiento del liderazgo y la participacion
(EQUIDAD A.C ciudadana de las mujeres en todos los ambitos de
la vida politica y social.
IMSS Benito Juarez | ubicadaen Teléfonos: http://www.se En las subdelegaciones del IMSS, se pueden realizar
Subdelegacion Avenida 55 gurodedesempl | una amplia variedad de tramites relacionados con
6 7 Del Valle. Coyoacan 1540, | 55243900 eo.cdmx.gob.m | la seguridad social, la salud y el bienestar. Entre los
Col. Del Valle / 800 623 x/baja_ss.php mas comunes se encuentran la afiliacién al IMSS, la
Centro. 2323 / 800 solicitud de pensiones, la aclaracion de semanas
681 2525 cotizadas, la correccion de datos personales, y la
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asignacion o localizacién del Numero de Seguridad
Social (NSS)

Fundacién Una Benito Judrez Oficina: https://www.re | Una Mirada Rett es una fundacién sin fines de lucro
mirada RETT 55-4774- tt.org.mx/#:~:t que busca mejorar la calidad de vida de nifias con
1519 ext=Una%20Mi | sindrome de Rett, apoyar y darles contencion
rada%20Rett%2 | emocional a sus familias, implementar
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cuidado, guarda, custodia o tutela, por ser personas
que pertenecen a sectores y regiones de escasos
recursos, comunidades indigenas y grupos
vulnerables por problemas de discapacidad.
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La gestion publica para la atencién a
pacientes con una enfermedad rara.
Promocioén y difusién a través de foros,
congresos, talleres de los padecimientos
poco frecuentes en México.
Capacitacion a personal médico y de
enfermeria para la deteccion oportuna
de las enfermedades raras.
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Anexos



Grupo 2do. B Turno Vespertino

1. ABELINO RAMIREZ DANA YARETZI

2. AGUSTIN HERNANDEZ ANDREA JOSELIN

3. ALVARADO CORTES DIANA LAURA

4. ALVARADO CORTES BRENDA ARIADNA

5. ALVAREZ GONZALEZ PEDRO LEONEL

6. ARIAS VILLALOBAS PAULA VALENTINA

7. BAUTISTA CABRERA FERNANDO

8. BALDERRAIN HUERTA RODRIGO EMILIANO
9. BRACHO MONTIEL SHARON

10. CATALAN LOPEZ CRISTIAN DANIEL
11.CONTRERAS YESCAS PAULA SHERLYN
12.CRUZ BARRIOS ROMINA

13.DE LA ROSA GUTIERREZ DILAN ALEXANDER
14.ELIOSA GUEVARA LUISA REGINA
15.ESCOBEDO HERNANDEZ JESUS ANGEL
16.ESCOGIDO SANCHEZ RAZIEL BALTAZAR
17.ESPINOZA ALVAREZ VANESSA DANAHI
18.GOMEZ LUNA LUIS LEONARDO

19. GOMEZ RAMIREZ DANA PAOLA
20.GUTIERREZ HERNANDEZ ALLISON PAULINA
21.GUTIERREZ SANCHEZ JOHANA
22.HERNANDEZ CARDENAS VANIA
23.HINOJOSA FRANCISCO DIEGO MIJAEL

24. HUERTA TORRES LANDER DONNOVAN
25.1SLAS RAMIREZ TDEO

26.LOPEZ CUEVAS ARTURO YOSHIAN
27.LOPEZ ORTEGA ANGEL SANTIAGO
28.MARINO ZUNUN ALAN GADIEL
29.MENDOZA CAMPOS ISIS IVETT

30.MEZA ALMEYDA DANNA NOHEMI



31.MODESTO LAZARO KENIA

32.NAVA BENITEZ NEMIXOCHIQUETZAL
33.0LIVAREZ GONZALEZ VICTORIA JATZIRY
34.ONOFRE MIRANDAATZIRY

35.PAHUA DAVALOS DANA PAOLA
36.PANIAGUA JERONIMO ALEXIS URIEL
37.PEREZ TOLEDO ANDREA

38.PULIDO DELGADILLO SANTIAGO
39.RAMIREZ MARTINEZ DANIELA
40.REYES MARTINEZ LUIS ERNESTO
41.REYES TORRES JOSE ALFREDO
42.ROBLES TEJADA BARBARA RAQUEL
43.SALAS BADILLO ALONDRA GERALDINE
44 . SANDOVAL SORIA NATALIA

45. TEJEDA CRUZ DANNA MARELI

46. TORRES CABRERA PERLA ROMINA
47.VARGAS GONZALEZ XIMENA NAHOMI
48.VERA LOPEZ VICTOR MANUEL
49.VERTIZ GONZALEZ ELIAS

50.ZAMORA GONZALEZ VERENA



Grupo 2do. F Turno Vespertino

1. ACOSTA BLAS LEONARDO

2. BAUTISTA BAUTISTA JESSICA LISBETH

3. CABALLERO HERNANDEZ ARIEL ASAF

4. CAMPOS SANTOYO VALENTINA

5. CASIQUE MONTESINOS JAQUELINE

6. DAVILA MARTINEZ SARAH KAYLEE

7. FLORENCIO CASIANO LILIANA

8. FLORES HERNANDEZ DOMINIQUE YERED

9. GALICIA HERNANDEZ ALEXANDER

10. GAMEZ RiOS OSCAR ROBERTO
11.GARCIA GARCIA EMILIANO

12.GARCIA PIEDRAS AXEL GABRIEL
13.GARDUNO ANGULO LUUISA FERNANDA
14. GOMEZ SANCHEZ ADRIANA YAMILE
15.GONZALEZ MORALES NAHOMI
16.HERNANDEZ ALVAREZ BRUNO
17.HERNANDEZ CORTES DULCE DAMARIS
18.LOPEZ RUIZ VANIA EDITH

19.LUNA LOPEZ ANDREA VALENTINA
20.MARTINEZ HERNANDEZ EMILIO MAURICIO
21.MATEO CASTILLO WENDY

22.PATLAN DORANTES JAHEL SEBASTIAN
23.PEREZ JIMENEZ PAMELA ZOE
24.PRADO ESPINOSA JOAQUIN RODRIGO
25.RANGEL MENJIA JOSUE ISRAEL
26.REYES DORANTES BRIHSIA
27.REINOSO GOMEZ DANIELA GIOVANNA
28.ROMERO MARTINEZ ADRIANA AMERICA
29.RODRIGUEZ ROBLES ALEXANDER



30.RUIiZ CHAVERO MARLEN

31.SANCHEZ VELAZCO AXEL ALEJANDRO
32.SOLPIS MALDONADO ROMINA KEITH
33.SUAREZ FLORES ERLAN AXEL
34.VEGA MARTINEZ SANTIAGO
35.VILLEGAS AGUIRRE CARL ANGEL
36.ZARRAGA MENDOZA IVANA
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trabajo de equipo Cetis N°5 - Institucion RETT.



Trabajando sobre la hipotesis de la

investigacion

Trabajo de gabinete en el aula
escolar.

A0 TI0NONY I9 PCRSATA DAr (YTDNNE N St 30 ACTDRES SrCEmrades
g SOUODNY 530 Drobamma O S0 G T (O e QOCD Baurte Ona On W

oo 0 W dorO0n 8 8 S e i POty vl Twacya

13. Hipotesn



La sonrisa no debe faltar en las labores académicas



Alegria de servir

Trabajando en la Institucion RETT.



Supervisién Atenta.
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LA INSTITUCION SINDROME RETT QUE NOS
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