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Congresistasdela
Ciudad de México
buscan visibilizar alas
personas que padecen
enfermedadesraras, una
minoria que enfrenta
obstaculos paraacceder

PORDAVID MARTINEZ
@TamarizDavid

iputados del Con-
greso de la Ciudad
de México (CDMX))
buscan visibilizar las|
enfermedades raras|
para garantizar los derechos de|
quienes las padecen, y se destinen
recursos para su atencion.

Asi lo explicé en entrevista para
Reporte indigo, Jannete Guerrero
Maya, diputada local del Partido|
del Trabajo (PT), quien también
presenté un punto de acuerdo)
parailuminar los edificios ptiblicos|
de la capital para conmemorar el
28 de febrero, Dia Mundial de las|
Enfermedades Raras.

Datos del Instituto de la Salud
para el Bienestar (Insabi) sefialan
que las enfermedades raras son
llamadas asi ya que se presentan
en menos de cinco personas por
cada 10 mil habitantes.

Igualmente, la informacién
sefala que la mayoria de estas
enfermedades son crénicas, in-
capacitantes y degenerativas.
También, la institucion de salud
calcula que cerca del 8 por ciento

delapoblacion mundiallas padece;

aproximadamente 350 millones
de personas.

Las enfermedades raras cono-
cidas en México son 20:sindrome
de Turner, enfermedad de Pompe,
hemofilia, espina bifida, fibrosis
quistica, histiocitosis, hipotiroi-
dismo congeénito, fenilcetonuria,
galactosemia, enfermedad de
Gaucher, enfermedad de Fabry,
hiperplasia suprarrenal congénita
y homocistinuria.

Asuvez, laSecretaria de Salud
del Gobierno de México refiere
en su publicacion “¢Qué son las
enfermedades raras?”, que estas
pueden ser crénicas, causar dis-
capacidad, afectar a menores de
edad y causar muertes prematuras.

“Ya que son complejas y poco

habituales, en ocasiones nosediag-
nostican corectamente, noexisten
tratamientos o los disponibles no
son muy eficaces”, puntualiza la
dependencia.

Elpasado 11 de febrero, el Congreso
local exhortd a las autoridades
capitalinas y de las 16 alcaldias a
que el 28 0 29 de febrero de cada
ano iluminen sus edificios con los
colores que dan visibilidad a las

des raras, a proposito
del dia en que se conmemora alas
personas con estos padecimientos.
También, se conminé a las
diputadas y diputados de la lll
Legislatura a sumarse a la cam-
paria de visibilizacion mediante
lailuminacidon del recinto de Don-
celes, asi como difundir informa-
cion sobre esta celebracién en
sus Modulos Legislativos.
Dicho puntodeacuerdo fuepre-
sentado por lalegisladora Jannete
Elizabeth Guerrero Maya, quien
comento que las enfermedades
raras son aquellas que padece
una pequefia proporcion de la
poblacién, y son patologias que
suelen ser cronicas, progresivasy,
en muchos casos, ponen enriesgo
la vida de quienes las padecen.

Se necesita ir mas alla en la vi-
sibilizacién de las personas con
enfermedades raras en el pais y
en la Ciudad de México, por eso,
se han hecho propuestas buscan-

B

do visibilizar a este sector de la U'Is_ib“ I:ar

poblacién, enfatizé a Reporte
indigo, Guerrero Maya.

“Es una proporcién pequefia =

dela poblacion que vive de estas
enfermedades, y tenemos que
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r mas alla, dando paso a paso
en camino a la atencién de este
sector”, detallo.

Ladiputada local dela Tercera 8% de la poblacion
Legislatura menciona que cuando mundial tiene una
fue legisladora en la primera ge- enfermedad rara
neracion de diputados capitalinos,
propuso una iniciativa de reforma
para crear unregistro de personas
con enfermedades raras.

Guerrero Maya considera que
el registro es necesario para sa-
ber cuantas personas hay con
enfermedades raras y el tipo de
atencién que necesitan.

“Eltemadela atencion médica
es muy complicado,nohaycifrasy
no hay claridad de cuantas perso-
nas viven con enfermedadesraras,

y hay un promedio de seis afios
para confirmar que es una enfer-
medad rara, entonces, después de
todo ese transito que tienen que

caminar paraser diagnosticados
y tratados”, agrego.

Por lo anterior, la diputada
local adelanté que retomara su
propuesta de crear un registro
de personas con enfermedades
raras en esta tercera legislatura.
“Se debe ubicar déonde se encuen-
tran, en qué alcaldias estan esas
personas y como generarles esas
condiciones paratener acceso a
los servicios de salud”, sostuvo.

En 2022, la Facultad de Medici-
na de la Universidad Nacional
Auténoma de México (UNAM)
abrid la Unidad de Diagnostico
de Enfermedades Raras (UDER),
que representa el primer centro
nacional especializado en este
tipo de padecimientos.

La UDER se encuentra dentro

delaFundacién Conde de Valen-
ciana, en la calle Chimalpopoca
14, colonia Obrera, alcaldia Cuau-
htémoc, en la Ciudad de México.

De acuerdo con una publi-
cacion de la Fundacion UNAM,
la unidad se especializa en el
diagnéstico de los padecimientos
calificados como enfermedades
raras en nuestro pais.

“El diagnodstico es fundamental
para lograr un manejo adecua-
do de la enfermedad. Con un
diagndstico oportuno se puede
ahorrar tiempo y dinero, ademas
de reducir la incertidumbre del
paciente y mejorar su calidad de
vida”, aclara la publicacion.
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Jannete Guerrero Maya,
diputada local del Partido del Trabajo.
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