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Al Congreso acelerar el Pacientes piden Plan Nacional de Enfermedades Raras
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Pacientes piden al Congreso acelerar el
Plan Nacional de Enfermedades Raras

14 ANOS DE ESPERA. Proyecto avanzo en enero y solicitan que se vea en marzo.

grupaciones de pacien-
A tes con enfermedades
poco frecuentes, piden
queel Congresoagilice en mar-
#0, al regresar del receso legis-
lativo, la creacion de un Plan
Nacional de atenciones de este
tipo de afecciones, pendiente
desde hace catorce afios.

Hicieron la solicitud 1ne-
diante un comunicado emitido
ayer, en el marco de la pronta
conmemoracion del Dia Nacio-
nal de la Educacion y Concien-
tizacion de las Enfermedades
Raras, Poco Frecuentes o Hueér-
fanas (ERPOH), que serd el 28
de febrero,

Dirigentes de las institucio-
nes recordaron que “se marntie-
ne la deuda de avanzar en un
provecto deley que erea el Plan
Nacional para estas patologias
Poco Frecuentes o Huérfanas,
la elaboracion de un listado
(inico y la creacion de un Regis-
tro Nacional de Personas con
EPOF”.

Senalaron que la propuesta
fue presentada en 2011y que ha
tenido miiltiples discusiones y
retrasos, pese a que fue revisa-
da por las comisiones de Salud
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PACIENTES Y FAMILIARES SE ENCUENTRAN ORGANIZADOS.

y Hacienda del Senado para
pasara la Camara de Diputa-
dos en enero pasado.

Se espera que, en marzo
proximo, la Comision de Salud
de la Camara Baja retome la
discusion para continuar con
el proceso legislativo.

“Hay que recordar que mas
de un millén y medio de perso-
nas sufren este tipo de patolo-
giasen Chile, sin embargo, mas
alla de las cifras, se esconde
una realidad gue poco se visua-

liza, salvo para las familias de
quienes la padecen: el alto cos-
to de los tratamientos”, detalla-
ron.

Claudia Delard, represen-
tante de la Red de Epilepsia Re-
fractaria de Chile y presidenta
de Fundhemi Chile enfatizé
que “asumir el gasto que impli-
can los tratamientos para una
enfermedad poco frecuente,
como por ejemplo la epilepsia
refractaria, es una carga enor-
me para cualquier hogar. No

solo hablamaos de medicamen-
108, sino de terapias, consultas
especializadas y eximenes que
muchas veces deben realizarse
en el sector privado, porque el
sistema piblico no tiene la ca-
pacidad oportuna de respues-
ta. En el casode los tratamien-
tos farmacologicos, hay medi-
camentos que pueden superar
el equivalente a un sueldo mi-
nimo, y cuando un paciente
necesita una combinacion de
éstos, la situacion se vuelve
aun mas insostenible”.
Porsuparte Myriam Stivill,
directora ejecutiva de la Fun-
dacion Felch, reiterd gue “Lle-
vamos anos intentando conse-
guir este Plan Nacional, pero
por una u otra razén siempre
queda stand by. Nos hemos re-
unido con distintas autorida-
des y de distintos gobiernos,
pero nunca llegamos a buen
puerto. Sibien pas6 a la Cama-
rade Diputados, aiin no lo han
puesta en tabla por lo que va-
mos a tener que seguir espe-
rando, pero tenemos la espe-
ranza que tendremaos en mar-
#0 buenas noticias en el Con-
gresa”, of
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