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Senador Castro pide al Gobierno destrabar nudo financiero de la Ley Ricarte Soto para incorporar nuevas enfermedades de alto

Senador Castro pide al Gobierno destrabar nudo
financiero de la Ley Ricarte Soto para incorporar

nuevas enfermedades de alto impacto

El representante por la region de
O’Higgins en la Camara Alta y
miembro de la Comision de Salud,
critico que el proyecto de ley de
enfermedades poco frecuentes, tenga
una disponibilidad financiera de
30 millones de pesos.

ace una semana que Cami-

la Gémez, madre de Tomas

Ross, atraveso la region de

O’Higgins caminando, pro-
cesion que inici6 con la finalidad de
llegar a La Moneda a hablar con el
Presidente Gabriel Boric, pero tam-
bién de reunir 3 mil 500 millones
de pesos para costear el tratamien-
to de su hijo con Distrofia Muscu-
lar de Duchenne. Para el senador y
miembro de la Comisién de Salud
de la Cdmara Alta, Juan Luis Castro,
este evento no pasé desapercibido.
Ha sido en varias oportunidades en
las que el parlamentario ha insistido
al Gobierno sobre la importancia y
necesidad de la incorporacién de
nuevas patologias con tratamientos
de alto costo en la ley Ricarte Soto,
por ello, ante la decisién del ejecu-
tivo de incorporar indicaciones al
proyecto de ley de enfermedades
poco frecuentes, el parlamentario
por la regién de O'Higgins fue muy

critico, especificamente, por el in-
forme financiero que lo acompana.
“No sacamos nada con establecer
un nuevo marco normativo que ten-
ga un consejo asesor y técnico, que
tenga un registro, como lo propone
este proyecto, si no tiene financia-
miento. A mi me parece una ver-
glienza que este proyecto, leyendo
el informe financiero, tenga 30 mi-
llones de pesos. Sélo para los infor-
madticos, para el registro”, expuso
el también médico en la discusion
de la comisién tras la exposicion del
Ministerio de Salud.

Manifesté que le parece “inconce-
bible”, que teniendo la ley Ricarte
Soto paralizada hace 3 afos y en-
fermedades que hoy en dia son de
“alto impacto y poco frecuentes”
con marchas en desarrollo, se hace
esencial que se destrabe el nudo
financiero de esta normativa. “Esa
ley, que es la que nacié para este
efecto, estd trabada y paralizada

porque no pueden ingresar nuevas
enfermedades; yo valoro que se
presente este proyecto de ley de
enfermedades poco frecuentes, que
es una mocién que viene a comple-
mentar, pero carece de financia-
miento”.

“Las enfermedades del GES ahi es-
tan, pero las que son Ricarte Soto,
(dénde estan? ;cudl es la respuesta
que le damos a la ciudadania?, en-
tonces a mi me irrita, lo digo con
sinceridad y con dolor, que no ten-
gamos 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 destrabado, con un nue-
vo guarismo, que permita colocar
de una vez por todas las enfermeda-
des priorizadas, que son conocidas
por todos, la Atrofia Muscular Es-
pinal, la Distrofia Muscular de Du-
chenne y otras, eso esta estudiado”,
apunté el senador.
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