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Van por atencion de enfermedades raras

Por Claudia Arellano

claudia arellano@razon.com.mx

LA DIPUTADA Leticia Zepeda Martinez
y el diputado Ector Jaime Ramirez Barba,
del PAN, presentaron una iniciativa que
reforma diversos articulos de 1a Ley Ge-
neral de Salud, parareconocer en el marco
legal a la Comisién Nacional de Enferme-
dades Raras, con el fin de mejorar 1a aten-
cion a pacientes mediante la deteccion
temprana y el diagnostico oporiuno.

Lapropuesta, dicen, fortalecerd el siste-
ma de salud para enfrentar las enfermeda-
des raras y mejorara la calidad de vida de
las y los afectados y sus familias.

En primer lugar, planted la ampliacién
del tamiz neonatal con pruebas especifi-

cas para enfermedades raras, lo que per-
mitird identificar a los pacientes afecta-
dos enlas etapas iniciales delavida, v las
intervenciones tempranas que pueden
mejorar significativamente los resulta-
dos de salud.

Lainiciativa, turnada a la Comisién de
Salud, apunta que la Comision

como genética, pediatria, neurologia, on-
cologia, epidemiologia v representantes
de asociaciones de este tipo de pacientes.
Mencioné que tendrd las atribuciones
de coordinar acciones a nivel nacional
para la deteccion temprana, diagnéstico
oportuno y atencion integral de las enfer-
medades raras; proponer y de-
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raras; estara integrada por un
equipo multidisciplinario de
expertos en dreas relevantes

nacional, al tiempo de asegurar
la calidad, confidencialidad y
accesibilidad de lainformacion.
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