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GRUPO PARLAMENTARIO POPULAR

EN EL CONGRESO

A LA MESA DEL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

D. José Ignacio ECHANIZ SALGADO, Diputado por Guadalajara, perteneciente
al Grupo Parlamentario Popular en el Congreso, al amparo de lo dispuesto en el
articulo 185 y ss. del Reglamento de la Camara, presenta las siguientes

preguntas al Gobierno, de las que desea obtener respuestas por escrito.

El Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos
[ll'y la Asociacion de Medicina de la Industria Farmacéutica (Amife) organizaron
el pasado 13 de febrero de 2020 una jornada sobre diagnostico y tratamiento de

estas enfermedades.

Durante el encuentro, desarrollado en colaboracion con la Federacion Espafiola
de Enfermedades Raras, Guadalupe Martinez, presidenta de Amife, destacé que
el trabajo transversal “desde la investigacién a las técnicas de secuenciacion,
pasando por los representantes de asociaciones de pacientes, permitira la
mejora en el acceso al diagndstico y la posibilidad de acelerar la puesta en el

mercado de nuevas terapias”.

Por ello se pregunta:

- ¢ Tiene previsto el Gobierno desarrollar en 2020 medidas con las que
impulsar la generacidén de sinergias desde la investigacion a las
técnicas de secuenciacion, pasando por los representantes de
asociaciones de pacientes, para permitir la mejora en el acceso al
diagnostico y la posibilidad de acelerar la puesta en el mercado de

nuevas terapias?
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De ser asi, ¢ Qué medidas? 4 En qué plazos de tiempo? ¢ Con cuanta

dotacién presupuestaria?

Madrid, 20 de marzo de 2020
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