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Impulsan reformas para incluir en la
Ley General de Salud a la Comision
Nacional de Enfermedades Raras

Boletin No. 5941

* Mejorar la deteccion temprana, el diagnostico oportuno y la atencion integral a pacientes, el
objetivo

* La diputada Zepeda Martinez y el diputado Ramirez Barba, ambos del PAN, presentan iniciativa
con ese proposito

La diputada Leticia Zepeda Martinez y el diputado Ector Jaime Ramirez Barba, del PAN,
presentaron una iniciativa que reforma diversos articulos de la Ley General de Salud, para
reconocer en el marco legal a la Comision Nacional de Enfermedades Raras, con el fin de mejorar
la atencién a pacientes mediante la deteccion temprana, el diagnéstico oportuno y la
coordinacién a nivel nacional.

La propuesta fortalecera el sistema de salud para enfrentar las enfermedades raras y mejorara
la calidad de vida de las y los afectados y sus familias.

En primer lugar, plantea la ampliacién del tamiz neonatal con pruebas especificas para
enfermedades raras, lo que permitira identificar a los pacientes afectados en las etapas iniciales
de la vida, y las intervenciones tempranas que pueden mejorar significativamente los resultados
de salud.

La iniciativa, turnada a la Comisién de Salud, apunta que la Comisién Nacional de Enfermedades
Raras sera un organo desconcentrado, adscrito a la Secretaria de Salud, con la finalidad de
coordinar y promover acciones especificas para la atencion integral de las enfermedades raras;
estara integrada por un equipo multidisciplinario de expertos en areas relevantes como
genética, pediatria, neurologia, oncologia, epidemiologia y representantes de asociaciones de
este tipo de pacientes.
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Menciona que tendra las atribuciones de coordinar acciones a nivel nacional para la deteccién
temprana, diagndstico oportuno y atencién integral de las enfermedades raras; proponer y
desarrollar politicas, estrategias y planes de accion para mejorar la atencidon, considerando la
diversidad de estas condiciones y las necesidades especificas de los pacientes, asi como
supervisar y gestionar el Registro Nacional de Enfermedades Raras, al tiempo de asegurar la
calidad, confidencialidad y accesibilidad de la informacién.

También, fomentara la investigacion cientifica y el desarrollo de tratamientos especificos, al
promover la colaboracién con instituciones de investigacion y la participacion de la comunidad
cientifica; establecera y fortalecera vinculos con organizaciones e instituciones de otros paises y
redes especializadas en enfermedades raras.

Asimismo, dicha Comisién implementara programas de educacion y concientizacién dirigidos a
profesionales de la salud, pacientes, familiares y la sociedad en general, para mejorar la
comprension y el manejo de las enfermedades raras; desarrollara programas de apoyo
emocional, social y econdmico para pacientes y sus familias, tomando en cuenta las cargas
asociadas con estos padecimientos.

Las modificaciones establecen que la atencion del nifio y la vigilancia de su crecimiento y
desarrollo integral, incluya aquellas consideradas enfermedades raras y la aplicacion de pruebas
del tamizaje ampliado, tamiz metabdlico ampliado, si como el acceso a los tratamientos e
intervenciones meédicas necesarias.

Precisan que las enfermedades raras son aquellas que se presentan en menos de cinco
personas por cada 10 mil habitantes y reconoce las incorporadas en la Clasificacién Internacional
de Enfermedades, emitida por la Organizacion Mundial de la Salud.

Puntualizan que las dependencias y entidades, tanto de la Administracion Publica Federal como
locales, que conforman el Sistema Nacional de Salud, deberan fortalecer la atencién primaria a la
salud, para proporcionar el acceso a servicios de salud de calidad a las personas que viven con
una enfermedad rara.

Indican que es obligacidon de la Secretaria de Salud y sus homdlogas en las entidades federativas
fortalecer los esquemas y mecanismos de informacion, analisis, estudio, investigacion y
capacitacion de las enfermedades raras.
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También sefialan que la Comision del Compendio Nacional de Insumos para la Salud dara
prioridad a la inclusibn de medicamentos huérfanos, como tecnologias innovadoras que
contribuyan a mejorar la calidad en la prestacion de los servicios a la poblacién.
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