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@ Columna

por Los Rios

Enfermedades

pOCO
frecuentes

uchas veces se ha criticado
al Congreso por discutir
proyectos que establecen

“Eldia de”, y en ocasiones con justa
razon. Sin embargo, cuando se trata
de concientizar sobre determinadas
enfermedades, el impacto que pue-
den significar estas fechas conmemo-
rativas, a mijuicio, es enorme, tradu-
ciéndose incluso en salvar vidas.

Estd semana fue aprobado en el
Senado y enviado a Ley, nuestra ini-
ciativa que declara el 15 de mayo de
cada afo como el Dia Nacional de
Concientizacién sobre la Vasculitis,
unaenfermedad poco frecuente que
para muchos puede ser desconoci-
da, pero que para quienesla padecen
puedellegara implicar la postracion,
la necesidad de trasplantes de pul-
mén, rifién y otros érganocs, incluso
la muerte en los casos mas comple-
jos.

Ello en medio de la carencia de
informacion y deapoyo por parte del
Estado, puesto que estaenfermedad,
aligual que muchas otras enferme-
dades poco frecuentes, atinno forma
parte de la cobertura GES, ni tampo-
co delaley Ricarte Soto.

Como médico y parlamentario
llevo afios trabajando junto a funda-
cionesy organizaciones de pacientes
de enfermedades poco frecuentes.

Gracias a ese trabajo, hemos in-
gresado iniciativas que ya se convir-
tieron en ley, como es el caso de la
que busca crear conciencia sobre la
Esclerosis Multiple, y otras que con-
tindan su tramitacion.

£Qué buscamos con estos proyec-
tos? Promover que se lleven acciones
de visibilidad, de educacion ensalud,
de derechos y de fomento en la detec-
cion alaccesoa diagndsticos oportu-
nos y terapias mas eficaces para los
pacientes, asi como sus familias.

Sibien estas iniciativas represen-
tan avances y primeros pasos, lo ur-
gente es que el Gobierno cumpla su
compromiso de crear la ley sobre en-
fermedades poco frecuentes y en
modificar laley Ricarte Soto.




