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Noticias

Crear Censo Nacional de Pacientes con Enfermedades Raras, pide diputado federal

El pais requiere contar con un Censo Nacional de Pacientes con Enfermedades Raras, con el fin de
conocer cuantas personas presentan este tipo de padecimientos y brindarles atencion médica oportuna,
se propuso desde la bancada del PRI en la Cdmara de Diputados.

El legislador Brasil Acosta planted reformas a la Ley General de Salud para establecer el registro seifalado
y subsanar la falta en que se encuentra el sistema de salud.

Propuso cambios al articulo 17 de la Ley General de Salud, para establecer que conforme al reglamento
del Consejo de Salubridad General, el Censo Nacional de Pacientes con Enfermedades Raras se
actualizard periddicamente.

Asimismo, el Consejo debera tener derecho a opinar y proponer politicas publicas a implementar en el
Sistema Nacional de Salud, dirigidas a la atencidon de enfermedades raras.

El congresista refirié que de acuerdo a la propia Secretaria de Salud federal, en 2021 se estimé que por
cada paciente diagnosticado con una enfermedad rara, hay siete casos que no han sido identificados,
por lo tanto, el derecho a la salud de dichas personas es violentado.

El diputado Acosta Peia indicd que se necesitan servicios de salud integrales, que abarquen el aspecto
fisico y mental de los pacientes con padecimientos considerados raros, por su incidencia en la poblacidn.

También, se requiere financiamiento suficiente para brindar ayuda a las personas que los padecen, asi
como para realizar investigacidon que permita desarrollar nuevos tratamientos.

Considerd urgente atender problematicas como la estigmatizacion de esos pacientes, el abandono que
sufren en los servicios de salud publica, incluso la “especulacion” en el sector farmacoldgico.

También, integrar la vision y enfoque de derechos humanos y atencién a grupos vulnerables en el caso
de presentar enfermedades raras.
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