PERJUDICAN A NINOS
Mas de 7 mil
enfermedades

raras generan
alerta de salud

Ochenta por ciento
de ellas tiene origen
genético, informaron
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Ochode cada diez paclentes
con enfermedades raras no
llegan a cumplir ni slquiera
los 5 afios de edad.

“Son atendidos, pero
sin dlagndstico, exponién-
dolos a medicamentos y
clrugias que muchas veces
no les sirven”, advirtld Je-
suis Navarro Torres, presi-
dente de la Organizacidn
Mexicana de Enfermeda-
des Raras.

Se estima que hay alre-
dedor de slete mil padeci-
mientos raros que afectan a
5 de cada 10 mil habitantes
y 80% de ellas tlene origen
genético.

En nuestro pais, hasta

EXCELSIOR ?

mayo de 2023, sin embargo.
solo se reconocian 23.

En el marco del Primer
Coloquio de Enfermeda-
des Raras, organizado por
la Facultad de Quimica (FQ)
de la Universidad Nacional,
expuso que una necesidad
en México es saber la mag-
nitud del problema. pues se
desconoce a clencla clerta
con cudntas enfermedades
raras convivimos, en qué
edades aparecen y como se
pueden diagnosticar.

"Tampoco hay una guia
u hoja de ruta para los mé-
dicos de primer contacto,
guienes no las detectan y
gue necesitarfan saber hacla
donde dirigirlos”. sefialo.

En este contexto, el se-
cretarlo de la Comisidn de
Salud de la Cimara de Di-
putados, Ector Jaime Ra-
mirez Barba. destacd la
imporiancia de realizar un
censo de enfermedades
raras y un tamiz amplla-
do metabdlico que permi-
ta identificar estos males en
los recién nacidos.

Estos males impacian
a mds de 350 millones de
personas en €l planeta, de
acuerdo con la Organiza-
cldn Mundial de la Salud.
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