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4. IMPULSO Y CONTROL DE LA ACCION DE GOBIERNO

463. Preguntas para respuesta escrita

PE/004411-03 Contestacion de la Junta de Castilla y Lebn a la pregunta para
respuesta escrita formulada por el Procurador D. Jorge Félix Alonso
Diez, relativa a colaboracion con asociaciones para el diagnostico y
tratamientos de enfermedades raras, publicada en el Boletin Oficial de
estas Cortes, n.° 303, de 19 de septiembre de 2013.

PRESIDENCIA

De conformidad con el articulo 64 del Reglamento de las Cortes de Castilla y Leodn, se ordena la
publicacion de la Contestacion de la Junta de Castilla y Ledn a la pregunta para respuesta escrita
formulada por el Procurador D. Jorge Félix Alonso Diez, PE/004411, relativa a colaboracion con
asociaciones para el diagnoéstico y tratamientos de enfermedades raras, publicada en el Boletin
Oficial de estas Cortes, n.° 303, de 19 de septiembre de 2013.

En la sede de las Cortes de Castilla y Leén, a 12 de noviembre de 2013.

LA PRESIDENTA DE LAS CORTES DE CASTILLA Y LEON,
Fdo.: Maria Josefa Garcia Cirac

Contestacion a la Pregunta Escrita PE. 0804411-| formulada por D. Jorge Félix Alonso
Diez, Procurador del Grupo Parlamentario Socialista, relativa a la colaboracién mantenida
con asociaciones para el diagnéstico y tratamiento de enfermedades raras.

La Consejeria de Sanidad tiene establecido un acuerdo con la Asociacién
Espafola para el Estudio y el Registro de las Malformaciones Congénitas, por el que
esta pone a disposicion del sistema sanitario su registro de malformaciones congénitas
ademas del intercambio de informacion sobre teratdbgenos para los profesionales de
Castilla y Ledn y que es accesible a las mujeres embarazadas. Ademas, la Asociacion
colabora para la realizacion de actividades formativas para profesionales sanitarios y en
actividades de promocion de la salud.

La Consejeria de Sanidad ejecuta un programa de cribado para la deteccion
precoz de enfermedades congénitas, que comprende el estudio del hipotiroidismo,
fenilcetonuria, fibrosis quistica e hiperplasia suprarrenal congénita que, en 2014, se
completara con la inclusion de cuatro nuevas patologias.

Igualmente, la Consejeria de Sanidad participa en el proyecto cientifico para
la creacion de la Red de Registros Estatal y Autondmica de Enfermedades Raras,
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coordinada por el Instituto Nacional de Enfermedades Raras del Instituto de Salud
Carlos lll, cuya misién es desarrollar y ofrecer servicios cientificos técnicos de calidad
dirigidos al Sistema Nacional de Salud y al conjunto de la sociedad.

Valladolid, 6 de noviembre de 2013.

EL CONSEJERO,
Fdo.: Antonio M.2 Saez Aguado.
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