EN MEXICO, se
han identificado
al menos 7 mil
males inusuales,

afectando
a 5 de cada 10 mil
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Bajo el lema No dejar a na-
die atrds, ayer se llevd a cabo
el Foro Legislativo por el Dia
Mundial para las Enfermeda-
des Raras, enfatizando la im-
portancia de la cooperacion
de toda la poblacién, para
enfrentar los relos que pre-
sentan, ya que al menos en
México 8 millones de perso-
nas se enfrentan a alguno de
los mds de 7 mil padecimien-
L0s existentes.

“En realidad ya se han re
portado mads de 7 mil, son
muchisimos nombres pero
podemos decir que hay mu-
chas que son enfermedades
lisosomales. enfermedades
metabolicas. Lisosomales es
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ABORDAN TRATAMIENTOS

Enfermedades raras
afectan a 8 millones

una parte de la célula que se
encarga de degradar los ele-
mentos anormales; nifias que
tienen talla baja, que no cre-
cen: o que también tienen el
higado muy grande. o el bazo
muy grande; o se fracturan,
también puede ser una enfer-
medad rara, o que hay cier-
tos rasgos en la carita del nifio
(ue no Se parece asu papdy a
sumamd, dijo el Dr. Alejandro
Gavifio Vergara, presidente
de la Asociacion Mexicana de
Genética Humana.

En México se han identifi-
cado al menos 7 mil enferme-
dades raras, afectando a5 de
cada 10 mil personas. Estas
afecciones. en su mayoria ge-
néticas, constituyen un desa-
fio significativo para la salud
publica.

Segun la Organizacidn
Mundial de la Salud (OMS),
mads de 350 millones de per-
sonas anivel mundial padecen
de este tipo de enfermedades.
A pesar de esto, hastamayo de
2023, s6lo se habian reconodi-
do oficialmente 23 enferme-
dades raras en México.
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Por lo que este evento fue
un punto de encuentro para
legisladores, profesionales
de la salud. investigadores y
miembros de la sociedad civil,

para abordar temas cruciales
como el acceso a tratamien-
tos. la investigacion meédica.
los desafios diagnosticos y 1as
necesidades de cuidado alar-
go plazo de los pacientes.

“El objetivo es que exista
esla comunicacidn interins-
titucional, en donde a través
de la garantia y de los accesos
a los servicios de salud, des-
pués de que son autorizados
los tratamientos huérfanos o
las enfermedades raras por
parte de la Agencia Regulato-
ria de México que es la Cofre-
pris. exista la comunicacion

adecuada entre el Consejo de
Salubridad general y las insti-
luciones requirentes presia-
doras de servicios de salud,
como es el IMSS, como es el
ISSSTE. como es IMSS Bien-
estar, para que pueda llegar
oportunamente este acceso
a estos pacientes”, comentd
Juan Carlos Castillo, abogado
especialista en Derechos Hu-
manos en la Salud y director
general de CG &A
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350

MILLONES

tienen alguna enfermedad
rara en el munde, seglin la
OMS.,
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La Camara de Diputados se ilumind con motivo del Dia Mundial para las Enfermedades Raras.
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