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REUNIÓN CON CONSULTORES DEL BANCO MUNDIAL 

PARA ESTABLECER POLÍTICAS PÚBLICAS EN EL 

TRATAMIENTO DE ENFERMEDADES  

RARAS Y HUÉRFANAS 
 

El día de ayer sostuvimos una reunión en la Sala de Embajadores del Congreso de la 

República, con consultores del Banco Mundial, cuyo tema desarrollado fue el desafío de 

las políticas públicas en torno a las enfermedades graves y huérfanas. 

 

La Dra. María del Mar Martínez y el Dr. José Josán, ambos consultores del Banco 

Mundial y la Dra. Alexandra Grieve, representante de la Asociación “Hecho con Amor”, 

que busca ayudar a pacientes con enfermedades raras y huérfanas, dieron a conocer la 

necesidad de que deberían dictarse políticas públicas con presupuesto específico para 

tratar estas enfermedades. 

 

Asimismo, precisaron que para el 2030 se ha fijado nuevos objetivos por parte de la 

ONU a fin de tratar estas enfermedades, por lo que nuestro país podría liderar a través 

de una alianza estratégica con los demás países de la región para tratar estas 

enfermedades. 

 

En ese sentido, en mi calidad de presidente de la Comisión de Salud y Población del 

Congreso, señalé que esta alianza es una buena iniciativa, sin embargo, para que no sea 

solamente declarativa, debe haber una decisión política para poder tratar este tipo de 

enfermedades, como el tener más especialistas y garantizar más y mejores 

medicamentos a esta población afectada. 

 

En la reunión, asistió el equipo de asesores de la Comisión de Salud y Población del 

Congreso, a cargo de la Dra. Carmen Lozada de Gamboa, quien también mostró su 

preocupación por tratar este tipo de enfermedades que afecta a cinco de cada diez mil 

personas. 
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