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Desilusion

esenor director:

Hace algunas semanas el pais si-
guid atentamente la caminata de Ca-
mila Gomez, mama de Tomads, nifo
que padece de Distrofia Muscular de
Duchenne (DMD).

Esto obligd a que el Gobierno to-
mara medidas en la materia de salud
piblica. Una de esas [ue el anuncio
del Presidente Gabriel Boric, en la
cuenta pilblica del 1 de junio, donde
informo que se agregaran es nue-
vos medicamentos a la cobertura de
la Ley Ricarte Soto,

Estos iran en beneficio de los pa-
cientes que sufren de esclerosis y de
artritis reumatoide,

Si bien muchas familias se veran
beneficiadas, sentimos una decep-
cion desde las asociaciones de pa-
cientes ya que han pasado muchos
anos desde el ingreso del dltimo de-
creto y ereo que esto no es suficiente
para recuperar el tiempo perdido,
tiernpo que implica vida y calidad de
vida de las personas.

Elllamado es que la caminata no
haya sido solo un evento solidario
aislado, sino que pensar que al igual
que Camila, hay cientos de madres
de nifos que padecen de DMD y
otras enfermedades que son de alto
costo en todo Chile y que no han lo-
grado, por distintas razones, tener la
ayuda y visibilidad que necesitan.

La cobertura de tratamientos de
alto costo, el derecho a la vida de ni-
fios a través de tratamientos disponi-
bles en el mercado debe ser un impe-

Myriam Estivill, presidenta de Fun-
dacion de Enfermedades Lisosoma-
les Chile - FELCH
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