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Impulsan proyecto para modificar Ley Ricarte Soto e incluir en la normativa las Ilamadas enfermedades raras

Ximena Valenzuela Cifuentes
ximena.valenzuela@diarioconcepcion.cl
Buscando conseguir recursos
para costear un medicamento
que cuesta mas de 3 mil 500 mi-
llones, Camila Gémez, madre de
Tomads, un menor de cinco anos,
que padece distrofia muscular
de Duchenne, emprendi6 una ca-
minata de mil 200 kilémetros,
desde Chiloé hasta la Moneda,
para acceder al farmaco vy, asi-
mismo, de manifiesto la necesi-
dad de que las enfermedades ra-
ras sean cubiertas por el Estado.
La caminata de la madre resul-
t6 efectiva, pues cientos de chile-
nos se unieron en la cruzada soli-
daria y lograron reunir en 28 dias
el dinerorequerido para costear el
tratamiento de Tomads con el far-
maco Elevidys. Tras reunirse con
el Presidente Boric, Gomez confir-
mo que el Ministerio de Salud pa-
gardlos impuestos correspondien-
tes al firmaco y, que el Gobierno
acelerara los trdmites para que el
menor puedaviajar a Estados Uni-
dos arecibir el tratamiento.
Lanecesidad del firmaco que,
seguin la ministra de Salud, Xi-
mena Aguilera, no fue cubierto
por el Gobierno debido a que no
estd aprobado por el Instituto de
Salud Publica, es urgente, pues la
condicién de salud delos afecta-
dos empeora rapidamente, de-
jandolos postrados, con proble-
mas respiratorios y cardiacos.
La falta del firmaco y las com-
plicaciones que genera en el orga-
nismo son patentes en David Paz,
oriundo de Los Angeles, que, a
sus 13 anos, debido ala distrofia
muscular de Duchenne, ya no
puede caminar, asilo confirmé su
madre Mariela Calabrano.
“Estamos luchando desde 2016
por conseguir un medicamento
llamado Ataluren, que cuesta 33
millones mensuales, pero ha sido
imposibley, a pesar de campanas
querealizamos no hemos recibi-
do ayuda del Estado”, comentd.
Su condicién cada dia sigue em-
peorando, dijo la madre. El nifio,
que se atiende en el Hospital de
Los Angeles, segtin detall Cala-
brano, sélo estéd recibiendo corti-
coides para evitar lainflamacién
que la enfermedad genera en su
organismo, Enalapril para ayu-
darasu funcién cardiacay calcio.
“Hasta 2017 él podia caminar, se
cafa, pero lograba avanzar un
poco. Ahora su tinico medio para
moverse es la silla de ruedas y. a
pesar de eso, no hemos recibido
ayuday su cuerpo, claramente se
ira deteriorando dia a dia”.

Legislar para mejorar calidad
devida

Como Tomés y David se calcu-
la que cerca de un mill6n de chi-
lenos padecen una enfermedad

LEVANTADO POR EL SENADO

Impulsan proyecto para
modificar Ley Ricarte Soto
e incluir en la normativa las

llamadas enfermedades

raras

Iniciativa insta al Ejecutivo a crear una politica publica que proteja a las personas
que padecen patologias poco frecuentes, entregandoles atencion integral. Madre
de menor de Los Angeles solicita ayuda para obtener medicamento de alto costo

que trate el sindrome de Duchenne.
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rara, también llamada poco fre-
cuentes o huérfanas, que hasta el
momento no tienen un trata-
miento asegurado, financiado y
que tampoco estdn incorpora-
dos en la Ley Ricarte Soto.

De ahi la importancia de dos
proyectos de acuerdo, presenta-
dos por una treintena de senado-
res, que buscar mejorar la calidad
de vida de los afectados y que el
Estado sea el responsable de su
diagndstico y tratamiento, inde-
pendiente del costo del medica-
mento que necesiten.

La primera iniciativa solicita
al Presidente dela Repriblica, pre-
sentar un proyecto de ley que re-
forme la Ley Ricarte Soto con el
fin de incorporar proteccion fi-
nanciera a quienes padecen en-
fermedades raras que, actual-
mente, no estan incluidos en la
normativa.

El senador UDI, Enrique Van
Rysselberghe, uno de los parla-
mentarios involucrados en el pro-
yecto, detallé que en la iniciativa
se solicita al Presidente de la Re-
publica, Gabriel Boric, que los
decretos, que permiten incluir
enfermedades en la Ley Ricarte
Soto, tengan una modificacion
ensu actualizacion, pues actual-
mente son renovados cada 3 afios
ylo que se busca es que ese perio-
do se reduzca a un ano.

Asimismo, segtin dijo, se espe-
ra que se actualicen los criterios
de distribucién de recursos y la
forma de definir qué se conside-
ra una enfermedad rara.

Elsenador del Partido Socialis-
ta, Gastén Saavedra, aseveré que
el proyecto se trata “justamente
de ir ampliando el espectro de
enfermedades raras que hoy es-
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tan excluidas de la Ley Ricarte
Soto. Para eso se esta planteando
al Ejecutivo que acortelos plazos
para su evaluacion e incorpora-
cion ala Ley Ricarte Soto”.

El parlamentario asever6 que
buscan asegurar la proteccién de
todas personas que padecen en-
fermedades raras, “que son me-
nores en cuanto a recurrencia,
pero cuantiosas en su solucion,
en sus medicamentos (...) para
superarlasituacion que cada uno
de los pacientes tiene”.

Politica publica

Asimismo, los parlamentarios
presentaron otro proyecto que
busca que se dispongan las accio-
nes necesarias para elaborar una
politica publica que protejaalas
personas que padecen enferme-
dades raras o poco frecuentes.

“Se le solicita al Presidente de
la Repriblica que presente una
politica piblica para quelas per-
sonas con enfermedades raras
puedan tener una atencién inte-
gral en el sistema de salud, por
medio de garantizar diagnésti-
cos y tratamientos a quienes las
padecen”, aseguré Van Ryssel-
berghe.

Ademads, el texto solicita al Eje-
cutivo que se elabore un registro
nacional de pacientes con enfer-
medades raras y se favorezca la

Disponibilidad de medicamentos

de altisimo costo es una de las solicitudes que los
senadores estan realizando al Poder Ejecutivo.

disponibilidad de medicamen-
tos huérfanosincluidoslos de al-
tisimo costo y la posibilidad de
acceder aellos, se incentivela in-
vestigacion, desarrollo y trabajo
con las organizaciones civiles y
garantice pruebas de deteccién,
tamizaje o screening neonatal,
para recién nacidos.

Cabe destacar quela Comision
de Salud deberd presentar a la
Sala, un nuevo primer informe
del proyecto sobre enfermeda-
des poco frecuentes luego que el
Ejecutivo hiciera ver que la pro-
puesta es inconstitucional por-
quelanorma creaun plande en-
fermedades raras, que implica re-
cursos. La idea es generar una
féormula que haga admisible el
proyecto incorporando lanecesi-
dad de incluir nuevos decretos
enlaley Ricarte Soto.

En paralelo, el Ejecutivo se
comprometié a actualizar las
conclusiones que ha arrojado la
mesa de trabajo que se instalé
entre los pacientes de estos ma-
les y la Subsecretaria de Salud

Plblica. Estos han hecho ver sus
necesidades, las que terminaron
de formalizarse en la redaccion
del proyecto en cuestion.

La iniciativa presentada en el
2011 define estas patologias
como aquellas con peligro de
muerte o de invalidez superior a
dos tercios, que tiene una preva-
lencia menor de cinco casos por
cada diez mil habitantes. Ade-
mads, enumera unaserie de nece-
sidades que relevanlos pacientes
como la priorizacién en la aten-
cién y la cobertura de medica-
mentos.

En tanto, el senador Van Ryssel-
berhe hizo presente que el parla-
mento, sélo puede presentar es-
tos proyectos de acuerdo, que
son solicitudes formales al Presi-
dente de la Republica para que
presente proyectos deleyal Con-
greso, ya que cualquier modifica-
cién de la Ley Ricarte Soto, o la
creaci6n de programas de salud
especiales para quienes sufren
enfermedades raras, implican la
asignacion de nuevos recursos
financieros por parte del Estado,
lo cual constituye una prerroga-
tiva exclusiva del ejecutivo.

En ese sentido, aseguré que es-
pera “que el Presidente Boric, en
su cuenta publica del préximo
sabado 01 de junio, incluya esta
materia entre los anuncios de
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nuevos proyectos de ley que su
Gobierno enviara al Congreso du-
rante este afno, ya que existe un
consenso transversal sobre lane-
cesidad de mejorar y actualizar
estanorma’.

Cambio necesario

El proyecto de acuerdo. que ya
fue enviado al Ejecutivo, fue con-
siderado por Mariela Calabrano,
madre de David Paz, como una
buenanoticia, pues, segtin dijo, es
elinicio de un cambio necesario
para asegurar la salud de todas
las personas, independiente de
la enfermedad que padezcan.

“Espero que el acuerdo que es-
tan impulsando los senadores
permitan que en Chile no hayan
mas Tomasitos, que no haya mds
madres caminando cientos de ki-
lémetros para tener una solu-
cion. Me alegro profundamente
por él y su familia porque ahora
podran tener su medicamento”.

Calabrano agregé que conti-
nuaraluchando por su hijo, espe-
rando que, en algiin momento,
pueda conseguir un medicamen-
to que lo ayude a salir adelante y
librarse de una enfermedad que,
sinlugar a duda,lo puede condu-
cir ala muerte.
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