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Noticia general

Senador Juan Luis Castro solicité al Gobierno destrabar nudo financiero Ley Ricarte Soto

VPE: $702.301

Objetivo es incorporar nuevas enfermedades de alto impacto

solicito al Gobierno
destrabar nudo financiero
Ley Ricarte Soto

El representante
por la region de O'Hig-
gins en la Camara Alta y
miembro de la Comision
de Salud, criticd que el
proyecto de ley de enfer-
medades poco frecuentes,
tenga una disponibilidad
financiera de 30 millones
de pesos.

La semana pasa-
da Camila Gémez, madre
de Tomas Ross, atravesd
la region de O'Higgins
caminando, procesion que
inicié con la finalidad de
llegar a La Moneda a ha-
blar con el Presidente Ga-
briel Boric, pero también
de reunir 3 mil 500 millo-
nes de pesos para costear
el tratamiento de su hijo
con Distrofia Muscular de
Duchenne. Para el senador
y miembro de la Comisién
de Salud de la Camara
Allta, Juan Luis Castro,
este evento no pasd desa-
percibido.

Ha sido en varias
oportunidades en las que
¢l parlamentario ha insisti-
do al Gobierno sobre la im-
portancia y necesidad de la
incorporacion de nucvas
patologias con tratamicn-
tos de alto costo en la ley

Ricarte Soto, por ello, ante
la decision del gjecutivo de
incorporar indicaciones al
proyecto de ley de enfer-
medades poco frecuentes,
el parlamentario por la re-
gion de O’Higgins fue muy
critico,  especificamente,
por el informe financiero
que lo acompafa.

“No sacamos nada
con establecer un nuevo
marco normativo que tenga
un consejo asesor y técnico,
que tenga un registro, como
lo propone este proyecto, si
no tiene financiamiento. A
mi me parece una vergiien-
za que este proyecto, leyen-
do el informe financiero,
tenga 30 millones de pesos.
Sélo para los informiticos,
para el registro”, expuso el
también médico en la dis-
cusion de la comision tras la
exposicion del Ministerio de
Salud.

Manifestd  que
le parece “inconcebible”,
que teniendo la ley Ricar-
te Soto paralizada hace 3
afios y enfermedades que
hoy en dia son de “alto im-
pacto y poco frecuentes™
con marchas en desarro-
llo, se hace esencial que se
destrabe el nudo financie-

ro de esta normativa. “Esa
ley, que es la que nacid
para este efecto, estd tra-
bada y paralizada porque
no pueden ingresar nuevas
enfermedades; yo valoro
que se presente este pro-
yecto de ley de enferme-
dades poco frecuentes, que
€8 una mocion que viene a
complementar, pero carece
de financiamiento™

“Las  enferme-
dades del GES ahi estin,
pero las que son Ricarte
Soto, jdonde estan? jcudl
es la respuesta que le da-
mos a la ciudadania?, en-
tonces a mi me irrita, lo
digo con sinceridad y con
dolor, que no tengamos la
capacidad de poder reci-
tar esto, porque lo que yo
esperaria,  sinceramente,
es una enmienda para esta
ley Ricarte Soto, con un
nudo financiero destraba-
do, con un nuevo guaris-
mo, que permita colocar
de una vez por todas las
enfermedades priorizadas,
que son conocidas por to-
dos, la Atrofia Muscular
Espinal, la Distrofia Mus-
cular de Duchenne y otras,
eso esta estudiado”, apun-
16 el senador.
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