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Lanzan en Temuco campafia para traer a Chile medicamento mas caro del planeta
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Lanzan en Temuco campana
para traer a Chile medicamento
mas caro del planeta

«geviovs”, Accion la realizo Corporacion de Familias Duchenne.

El Austral
cronica@australtemuco.cl

on la ilusién de seguir
CVisibilizando y hacer

efectiva una politica de
estado que aborde la Distro-
fia Muscular Duchenne, el
presidente de la Corporacion
Familias Duchenne, Marcos
Reyes junto al coordinador
regional, Sebastian Hernan-
dez, y en compaifiia del go-
bernador de La Araucania,
Luciano Rivas, los diputados
Miguel Mellado y Miguel
Becker, ademas del conseje-
roregional Felipe Martinez,
lanzaron el pasado viernes
en Temuco la campaia que
busca traer a nuestro pais el
medicamento mas caro del
mundo, “Elevidys”, cuyo cos-
to bordea los 3.500 millones
de pesos y que cambiaria la
vida a mas de 700 nifios y ni-
nas de nuestro pais. A esto se
sumo la busqueda de apoyos
parlamentarios que puedan
apoyar esta iniciativa como
también el proyecto de ley
que busca instaurar el 7 de
septiembre como Dia Nacio-
nal de la Distrofia Muscular
Duchenne.

“Nos parece importante, el
apoyo de los parlamentarios
v la tenemos de varios secto-
res porque entendemos que
lo que estarmos aca buscando
es salvar vidas, la vida de los
niflos”, dijo el presidente de
Corporacion Familias Du-
chenne, Marcos Reyes, quien
agrego que “me parece siuper
importante que el goberna-
dor nos esté apoyando, esto
€s una conyersacion que se
debe llevar desde lo mas pe-
quefio a lo mas grande, lide-
rado por quienes correspon-
de. Nosotros como sociedad
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LA COPRORACION DE FAMILIAS DUCHENNE JUNTO LAS AUTORIDADES.

Voluntades para avanzar

@ El gobernador regional, Luciano Rivas, agradecio la invita-
cidn aser parte de este desafio y dijo estar dispuesto a apoyar
a las familias en esta dificil tarea. “Como Gobierno Regional
hemos entendido que estas necesidades son urgencias, y
cuando tenemaos urgencias, tenemas que abordarlas rdpida-
mente, sabemos que hay temas normativos que pueden ser
complejos, pero aqui lo que hay que poner en la mesa son las
voluntades para avanzar”, senalé la autoridad.

civil y presidente de una cor-
poracion buscamos que se
generen politicas publicas,
pero finalmente es la parte
politica, la que pone la volun-
tad”.

Reyes agrega que *hoy des-
de La Araucania comienza la
campana para traer el medi-
camento Elevidys a Chile, pa-
ra que pueda haber una ayu-
da real del Estado con los ni-
fos de nuestro pais. El pue-
blo de Chile le dio una mano
gigantescaa Tomas y ayudda
conseguir los fondos, hoy
buscamos que el Estado de
Chile cumpla ese compromi-
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so de salvar la vida de los ni-
flos y que también ellos, asu-
man que tienen que lograr
las politicas piblicas para
ello”.

A LA LEY RICARTE 50TO

El diputado Miguel Mellado,
dijo que lo importante es te-
ner un levantamiento claro,
“La ministra ha dicho que es-
to lo va a resolver en 3 anos,
pero resulta que ellanovaa
estar en 3 anos, aqui tiene
que ser algo urgente. Y eso
significa que de aqui a 6 me-
ses el ISP debiera tener esto
listo. Entonces, como miem-
bro de la Comisién de Ha-
cienda, lo tinico que veo es
saber cuanto cuesta anual-
mente esto, para colocarlo
en el presupuesto de la Ley
Ricarte Soto. Vamos a traba-
jar todo esto con la agrupa-
cion para tener la minuta lis-
tay presentirsela a la minis-
tra de Salud. Este tema es ur-
gente y la ministra anda elu-
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diendo el tema™.

COMPROMISO

El diputado Miguel Becker,
manifestd que sin duda exis-
te el mayor compromiso de
los parlamentarios de apayar
alasFamilias en esta dificil ta-
rea. “Existe el mayor com-
promiso para que esta enfer-
medad que estd atacando a
muchas familias a nivel na-
cional, tenga los recursos pa-
ra poder hacer las atenciones
de forma oportuna y en ese
sentido vamos a estar dispo-
nibles paralas votaciones del
diadela enfermedad, perolo
mas importante aqui es sen-
sibilizar al Gobierno y al Esta-
do de Chile, para que a través
del Ministerio de Salud se
pueda disponer de los recur-
508 paraque las familias pue-
dan optar a una medida pa-
liativa o resolutiva del proble-
ma de estos nifos”.

Es importante destacar que
la Distrofia Muscular era una
enfermedad desconocida
hasta que hace més de un
mes se conocio a nivel nacio-
nal la situacién que vivia Ca-
mila Gomez, la mama de To-
macito. Ella, junto al presi-
dente de la Corporacion Du-
chenne, Marcos Reyes, cami-
naron desde Ancud hasta La
Moneda para reunir dinero y
lograr el anhelado medica-
mento Elevidys. 3
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