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Contempla un plan nacional: proyecto
de enfermedades poco frecuentes
avanza ala Camara de Diputados

Cumpliendo un hito histérico, la
Sala del Senado envi6 a la Camara
de Diputadas y Diputados el pro-
yecto sobre enfermedades poco fre-
cuentes, porlo que ahoralos dipu-
tados y diputadas conocerdn la mo-
cidn que genera un marco general
de principios en favor de estos pa-
cientes.

Con antelacion, las comisiones
de Salud y Hacienda analizaron la
propuesta iniciada en mocion de
los senadores Francisco Chahuany
Jaime Quintana, ylos ex congresis-
tas Fulvio Rossi, Gonzalo Uriarte y
Patricio Walker. El texto presenta-
do en el 2011, definié a estas pato-
logias como aquellas con peligro de
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muerte o de invalidez superior a
dos tercios.

Elnuevo texto-que fue perfeccio-
nado mediante indicaciones- da
cuenta de un Plan Nacional de En-
fermedades Poco Frecuentes, Ra-
ras o Huérfanas (se trabajé una ver-
sién conjunta elaborada por la Ofi-
cina Nacional de Condiciones
Crénicas del Ministerio de Salud,
Minsal, y asociaciones de pacien-
tes); crea la Comision Técnica Ase-
sora; y genera un listado de estas
enfermedades y un registro nacional
de pacientes.

Los parlamentarios destacaron
la importancia de visibilizar a los
pacientes con enfermedades poco
frecuentes que cada cierto tiempo,
hacen noticia en los medios dada
las distintas acciones que deben
hacer para recaudar fondos pen-
sando en sus tratamientos. Asi se
recordé el caso de Tomds Ross, que
padece Distrofia Muscular de Du-
chenne, cuya mamad caminé desde

Ancud hastaLaMonedaparadara
conocer su situacion.

En formatransversal, serelevo el
rol que han cumplido las asociacio-
nes de pacientes en este proyecto
menciondndose las distintas pato-
logias cronicas genéticas y progre-
sivas que han unido a familias alo
largo de los anos.

Asimismo, loslegisladores califica-
ron como una “buena politica” avan-
zar en legislaciones marco como
ésta, que entregan definiciones y
principios que regulen el quehacer
de estos pacientes. Mas alla de ello,
los congresistas sinceraron que “lo
ideal es que se complemente esto
con esfuerzos concretos, con recur-
sos en los meses siguientes’.

En esa linea, enfatizé que este
proyecto dejaen evidencialanece-
sidad de hacer una revisién urgen-
te a la ley Ricarte Soto. Esto dado
que muchos pacientes que necesi-
tan cubrir tratamientos de alto cos-
to no saben a qué norma recurrir.



