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SECCION

OPINION

¢Y las enfermedades
- raras?

» Son dificiles da reconocer, de disgnostican de trotar.

Las enfermedades raras son eso: raras. di-
ficlles de reconocer, dificiles de diagnosti-
car, dificlles de tratar. En 2025, entre 8 y 10
millones de personas en México viven con
alguna enfermedad rara. enfrentando diag-
nasticos tardios (1-6 afos) y acceso limitado
a tratamlientos: pareceria logico que no se
dedicara tanto tiempo a esos males

Ochenta por clento son de origen gené-
tico y, aunque algo se ha hecho, debemos
reconocer que durante muchos

Los pacientes con enfermedades raras
suelen esperar un promedio de cuatro a seis
afos antes de recibir un diagndstico preciso,
La mayoria pasa afos recorriendo decenas
de hospitales y sometiéndose a Innumera-
bles pruebas repetitivas sélo para que se les
informe que la causa sigue siendo de etiolo-
gla desconocida

La Comision de Salud de la Cimara de
Diputados aprobé el pasado miércoles 25 de
marzo de 2026 una Inicfativa para reformar
la Ley General de Salud y crear el Registro
Nacional de Enfermedades Raras, una he-

rramienta que busca gene-

siglos esas enfermedades no te-  e———— a1 informacion actualizada y
nian explicacion. hoy. la tecno- En 2025. entre orlentar politicas publicas ba-
logfa cuenta con métodos cada : sadas en evidencia.
vez mds precisos de diagnadstico 8 y 10 millones La propuesta legislativa,
y cada dia hay mejores resulta- (le personas encabezada por el diputa-
dos, aunque atin hay mucho por en México do Pedro Zenteno Santaella,
recorrer en este campo. : busca poner fin a la “invisi-
viven con alguna bilidad institucional” de es-
tas enfermedades mediante
Q enfermedad un registro nacional que per-
CONSECUENCIA rara. mita conocer su Incidencia

Estos raros padecimientos, entre

real, facilitar la planeacion de

los que se encuentra la fibrosis
quistica. la hemofilia, el hipotiroidismo congé-
nito, la espina bifida, la fenilcetonuria, 1a histio-
cltosls, la galactosemia y otras enfermedades
lisosomales, requieren estudios especiales para
su diagndstico, pero, ademads, la aparicion de
ellos es a veces Insidiosa, y los sintomas y sig-
nos pueden confundir a los médicos

Ya existen tratamientos para estas en-
fermedades, pero los resultados no son to-
talmente confiables y dejan dudas en los
pacientes, sus familiares y la medicina.
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Ademas de lo anterior, las enfermedades ra-
ras tlenen no solo el repudio de los familia-
res. no solo el ocultamiento de sus sintomas,
sino una atencion deficiente, como lo que
por afos sucedio con otras enfermedades
que sf han tenido difusion y atencion.

servicios y mejorar la coordi-
nacion entre instituciones pablicas de salud,
informa este miércoles en un comunicado el
colectivo Cebras México.

Por su parte, diversos grupos se han in-
teresado en este problema. como Fernanda
Nicoleti, de Weber Shandwick, que muestra
su Interés en que estas enfermedades sean
atendidas. por lo que se puede esperar que
haya progresos en el diagndstico y trata-
miento de estos males

No debemos confundir el rrabajo insti-
tucional de una empresa que cuenta con el
apoyo de la clencia y las leyes con las pu-
blicaciones —cada vez mds frecuentes— de
“remedios mdgicos” que no tienen ni bases
ni fundamentos: debemos abrazar la clencia
y repudiar la charlataneria.

Y i, querido viejo, sconoces a alguien con
una enfermedad rara?, jconversas acerca de
su problema?, ;como te slentes junto a esa
persona? Se vale reflexionar.
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