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México, con 500 mil enfermedades
raras; impulsan registro nacional

En México se reconocen 500 mil
enfermedades raras que son de
origen geneético y afectan en 50
por ciento a la poblacidn infantil
v 30 por ciento de los pacientes
mueren antes de cumplir cinco
anos de edad, advierte la dipu-
tada morenista Monica Herrera
Villavicencio, quien impulsa la
creacion de una comision y un
registro nacional para dar aten-
cion a quienes son victimas de
estos padecimientos.

La legisladora sefiala que en-
tre las enfermedades raras se en-
cuentran el Sindrome de Turner,
Enfermedad de Pompe, Hemofi-
lia, Espina Bifida, Fibrosis Quisti-
ca, Histiocitosis, Hipotiroidismo
Congénito, Fenilcetonuria, Ga-
lactosemia, Enfermedad de Gau-
cher Tipo 1, 2 v3, Enfermedad
de Fabry, Hiperplasia Suprarre-
nal Congénita y Homocistinuria,
por citar solo algunas.

Herrera Villavicencio plan-
tea reformar la Ley General de
Salud con el fin de crear la Co-
mision Nacional de Enfermeda-
des Raras, un Registro Nacional,
y garantizar la atencion mater-
no-infantil al interés superior de
la ninez, la aplicacion del tamiz
neonatal ampliado, su observa-
cion efectiva e integral y aseso-

ramiento genetico.

Explica que estos padecimien-
tos estdan definidos como aque-
llos que afectan a un ntimero re-
ducido de personas en compara-
cion con la poblacion general, se
presentan en menos de cinco por
cada 10 mil habitantes v su prin-
cipal caracteristica es que son
cronicas, complejas, v pueden
estar originados por un trastor-
no genéetico. La legisladora pre-
cisa en su iniciativa de ley -re-
mitida a las comisiones de Salud
y de Grupos Vulnerables- que la
Comision Nacional de Enferme-
dades Raras promovera su estu-
dio, prevencion, investigacion y
divulgacion; ademas, formulara
y aplicara programas y acciones
que divulguen entre la poblacidn
siis caracteristicas y mecanismos
de prevencion y tratamiento.

En tanto, el Registro Nacio-
nal sera el instrumento a través
del cual la Comisidn recopilara
la informacién relacionada con
las enfermedades raras, la pro-
porcionara a pacientes y fami-
lias de personas que tengan es-
tos padecimientos y permitira a
los pacientes participar en inves-
tigaciones e innovacion cientifi-
ca o (Eloisa Dominguez)



