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Enfermedades raras

® El compromiso del Presidente de
priorizar la tramitacién de la Ley de
Enfermedades Raras se contradice
con los tltimos anuncios relaciona-
dos con la actualizacion de la canasta
del GES. Lamentablemente, no se in-
corpora ninguna enfermedad de este
tipo ni tampoco se actualiza el trata-
miento para la hemofilia por uno mas
moderna y efectivo, como lo hemos
venido solicitando desde la sociedad
civil.

Nuestro gran problema sigue siendola
falta de politicas de acceso, modernas
y transparentes, para los tratamientos
de alto costo. No vemos que esto cam-

bie en el mediano plazo y se necesita
con urgencia un marco regulatorio
equitativo que responda a las necesi-
dades actuales de tratamientos de los
pacientes. Ello permitird tomar deci-
siones en base a evidencia cientifica y
a hacer las cosas de manera correcta.
Lasautoridades encargadas de admi-
nistrar los recursos pablicos de salud
deben ser conscientes y usarlos de
manera dptima. Nos preocupa que la
tnica forma de lograr la cobertura
sed con un juicio largo y desgastante
para las familias. Es necesario com-
prender que estas terapias salvan vi-
das y la demora en administrarlas
puede ser fatal.

Alejandro Andrade, Presidente de la

Federacion Chilena de Enfermeda-
des Raras
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