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ENFERMEDADES RARAS,
URGE GREAR UNREGISTRO

La investigadora Karla Baez dice que en México es dificil tener informacion concreta
sobre estos males, el nimero de pacientes y los medicamentos que necesitan
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s indispensable que el go-

biemo federal conforme un

registro nacional de enfer-

medades raras, para atender

eficazmente a cerca de 8 mi-

llones de mexicanos que las
padecen, sefald la doctora Karla
Béez, directorade Acceso ala Inno-
vacion de la Asociacion Mexicana
de Industrias de Investigacion Far-
maceutica (AMIIF), en entrevista
con EL UNIVERSAL.

“Un registro nacional deenferme-
dades raras puede ayudarncs pama
poder tener este diagnostico, alrede-
dor de cudl es el estatus en nuestro
pass, porque 7 mil, 5 mil 500, claro
que van a estar regadas en todo el
mundo, pero para saber concreta-
mente cudles de ellas estan en Mé-
xico tenemos que llevar a cabo este
plan integral de atencion”, expuso.

Explicoque podriahaber masde
7 mil enfermedades raras, pero la
Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) tiene catalogadas alrededor
de 5 mil 500; sin embargo, apenas
una de cada 10 tiene un tratamien-
to farmacologico.

“En general, menosde 10% dees-
tas patologias cuenta con un trata-
miento especifico”, indicd.

En México, se considera que una
enfermedad esraracuandotiencuna
prevalenda de no mis de cinco per-
sonas por cada 10 mil habitantes.

Béez explicd que crear un registro
Nacional ayudaria a saber cuantos
mexicanos padecen enfermedades
rarasy cualesson, afin de queel Go-
biemo enfoque sus esfuerzos a tra-
tar padecimientos especificos.

“Es bien importante que nosotros
tambien sepamos en México queé ti-
po de enfermedades estan pade-
ciendo los mexicanos, nuestra varie-
dad es tan amplia que debernamos
tener la capacidad de poder saber
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Expuso que en México es difidl te-

ner informacion concreta sobre las

enfermedades raras y el numero de

pacientes que las padecen, ademds

de los medicamentos especificos

cudles de ellas o cudntasde ellases- que necesitan, ya que cada institu-
tandentrodel pais para quetambién  ciondesalud (IMSS, IMSS-Bienestar,
estos esfuerzos se enfoquen entraer  ISSSTE) cuentaconsus datos de ma-

toda la tecnologia con la que cuen- hera aislada. En cambio, una plata-

ten en el pais o a nivel global para
atender a estos pacientes”, insistio la

forma con registro nadional coadyu-
varia a trabajar de manera coordina-

directora de AMIIF, da en la toma de decisiones.
Por ello, hizo un llamado al go-  "Por ejemplo, relativamente fue
biemo federal para que, bajosu rec-  €xitoso en Espaiia, que tiene un re-

tona, “podamos, en conjunto, avan-
zar en el proyecto deun Registro Na-
cional [de enfermedades raras|”.
“Estoy convencida de que la
unica manera de avanzar es con
el trabajo colaborativo, es decir,
el Gobiernotiene que ponerdesu
parte, pero también incluir a la
iniciativa privada, pero también
incluidalasociedadcivil ylaaca-
demia. Creo que launica manera
en que podemos trabajar y avan-

zar mas rapidamente es con un
trabajo intersectorial colaborati-
vo”, abundo la especialista.

gistro de enfermedades raras, vy es
en colaboracion entre el gobiemo y
la sociedad civil, y con aportaciones
de la iniciativa privada. Creo que es
de los mejores registros nacionales
que hay, al menos en este momento
a nivel global. Deberiamos tomar
como un ejemplo una situacion de
esa indole, sin tener que inventar el
hilo negro”, insistio.

Afirmo que la falta de informa-
cion sobre enfermedades raras en
Méxicoafectaa los pacientesque las
padecenporque pueden pasar hasta
ocho anos antes de que reciban un
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diagndstico y, por ende, inicien un
tratamiento, si es que existe.

En promedio global

"En el promedio mundial tampoco
se tienen datos tan concretos, apro-
ximadamente se tarda entre uno a
ocho anos un paciente en lograr un
diagnastico de precision, en el caso
de enfermedades raras, varia entre
las diferentes enfermedades”, pun-
tualizo Baez.

NACIONAL

Dijo que la industria farmacéuti-
ca tiene como prioridad lainversion
en la investigacion de enfermeda-
des raras, y esta en el top 10 de las
primeras dreas hacia dondese dirige
la investigacion en materia de desa-
mrollo farmacéutico.

“En cuanto a los medicamentos,
también hay grandes esfuerzos que
se estan haciendo desdela inidativa
privada, nosotros tenemos una im-
portante inversionen material dein-
vestigaddn clinica con respecto al
tema de enfermedades raras”, dijo.

En ese sentido, en México hay 57
tratamientos para enfermedades
raras aprobadas por las autoridades
sanitarias. “"En este momento, por-
que vancreciendodiacondia, 57 pa-
tologias, enfermedades raras, yatie-
nen al menos un tratamiento auto-
rizado en el pais”.

Entre ellas, hay tratamientos para
Deficienciade la Lipasa Acida Liso-
somal, Acromegalia, Angioedema
hereditario, Atrofia muscular espi-
nal, hemofiliaAy B, Enfermedad in-
jerto contra huésped o Linfoma cu-
taneo de células T, entre otras. @
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Baez indicé que en México hay 57 tratamientos para enfermedades raras aprobadas por autoridades sanitarias.



