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CARTAS: Enfermedades raras

Enfermedadesraras

&En los tltimos anos hemos escuchado
refteradamente a las autoridades del Mi-
nisteriode Salud argurmentar quenohay
recursos para financiar tratamientos de
alto costo; sin embargo, hace pocos dias,
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Fonasa reconocio que cuenta con un
item presupuestario para costear las te-
rapias ordenadas por via judicial.
Ahora, surge una pregunta: Jnosera
mejor destinar esos recursos para at-
mentar la cobertura de enfermedades
raras a traves de la Ley Ricarte Soto? La
respuesta es si. Esos $22,000 millones
gastados en pagar judicializaciones inne-
cesarias podiian usarse de manera mas
eficiente, generando politicas piblicas
de acceso a tratamientos de alto costo
que permitan al Estado comprar medi-
camentos a mayor escala, beneficiando
a[mds personas de manera oportuna, sin
tener que iniciar largos juicios mientras
la salud del paciente sigue deteriorando-
se. En paralelo, se debe avanzar-con ce-
leridad- en generar un protocolo de ac-
ceso claro, equitativo y conocido por to-
dos, que permita priorizar, enbase aevi-
dencia cientifica, a los pacientes que re-
quieren con mayor urgencia estas tera-
pias y asignarlas.
Paulinag Gonzdlez
Presidenta de la Corporacion de
Familias con Atrofia Muscular Espinal
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