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Inauguran Tercer Congreso de Enfermedades Hematoldgicas
Raras 'Solos somos pocos, juntos somos fuertes'

Dichas patologias las padecen uno de cada 2 mil habitantes

Con la participacion de 300 profesionales de la salud locales y nacionales, fueron inaugurados los
trabajos del Tercer Congreso de Mucopolisacaridosis y Enfermedades Hematoldgicas Raras, donde se
desarrollan temas clave y de actualizacidn acerca de este tipo de enfermedades que apoyaran a la
practica pediatrica, abordando aspectos clinicos, bioguimicos y moleculares de algunas de las
enfermedades onco-hematoldgicas no frecuentes.

La presidenta del Tercer Congreso de Mucopolisacaridosis y Enfermedades Hematoldgicas Raras, doctora
Verdnica Soto Chavez, menciond que se considera enfermedades raras a aquellas que se presentan en
una persona por cada 2 mil habitantes 0 menos de cinco por cada 10 mil, siendo de gran impacto para el
paciente que las padece, el cual tiene que peregrinar por varias instituciones para lograr detectar su
enfermedad, perdiendo tiempo valioso para la salud del mismo. Ademas, agradecié a las asociaciones
involucradas como MPS JAJAX y Nifios de Hierro A. C. por el valioso apoyo otorgado a este evento.

En su intervencién, el doctor Francisco Preciado Figueroa, subdirector médico del Hospital Civil “Dr. Juan I.
Menchaca”, quien estuvo a cargo de la inauguracién de los trabajos del Congreso, hizo énfasis en el gran
valor académico de este evento, ya que por medio de él se motiva a los participantes a la investigacion y
se fortalecen procesos en busca de mejores tratamientos para las personas que presentan una
enfermedad rara.

Por su parte, el doctor Romdan Gonzalez Rubio, presidente del Colegio de Pediatria de Jalisco A.C.,
preocupado por la calidad de vida de la nifiez mexicana, exhort6 a los maestros y profesionistas de la
salud a sequir luchando por la tarea de dar vida y alegria a los nifios con enfermedades raras, asi como a
sus familias.

Margarita de Fatima Gonzalez Barros, presidenta de la Asociacion Nifios de Hierro A.C. recordd que
quienes apoyan en la logistica de este congreso son padres preocupados por la salud de sus hijos que
padecen o han padecido una enfermedad rara y por quienes luchan para defender el derecho de contar
con un médico que les brinde una adecuada atencién médica y calidad de vida.

En el presidium también se cont6 con la presencia del doctor Héctor Manuel Garcia Blanco, director
médico de la Secretaria de Servicios Médicos del Ayuntamiento de Guadalajara, y el doctor Jesus Navarro
Torres, presidente de la Asociacion MPS JAJAX, A.C., ademas de la asistencia de la directora del Centro
Estatal de la Transfusidon Sanguinea, doctora Blanca Salazar; del doctor Jesus Garcia Pérez, director del
Segundo Nivel de Atencidn de la Secretaria de Salud; y del doctor Julian Adridn Angeles Sanchez, jefe de
Ensefianza y Capacitacion del Instituto Jalisciense de Cancerologia.
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