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Segun lo que estipula la norma, deberia haber sido publicado en 2022:

Decreto de ley Ricarte Soto saldra
dos afios tarde y no sumaria nuevas
coberturas para enfermedades

Agrupaciones de pacientes aseguran que no existen fondos para que la normativa
“sea una solucion robusta para el caso de las enfermedades raras”.

MARIANNE MATHIEU

Fue en 2013 cuando, por pri-
mera, vez miles de enfermos al-
zaron la voz junto al periodista
Ricarte Soto respecto de la difi-
cultad que tienen quienes tie-
nen alguna enfermedad poco
frecuente para acceder a medi-
camentos y tratamientos.

A diez afos de ello, lanorma
que lleva su nombre y cubre
patologias de alto costo con un
fondo anual estd lejos de lo que
se prometid.

Segtin estd estipulado, cada
tres afos se publicarfa un nue-
vo decreto que aumente y ac-
tualice la cobertura de la ley. El
problema es que el monto que
se fijé corresponde a $100 mil
millones anuales (reajustables
por inflacién), y en 2022 se ad-
virtié que ya no es suficiente
para seguir pagando las enfer-
medades que actualmente es-

27

patologias
estan cubiertas dentro de la
denominada Ley Ricarte Soto.

$100 mil

millones es el aporte anual que
se realiza desde 2017 al fondo de
la norma.

tan incluidas y ademds sumar
otras patologias.

Por ello, el Ministerio de Sa-
lud ha estado estudiando las
posibilidades de incorporar
tecnologias que no impactaran
el gasto fiscal. Esto generé un
retraso de casi dos afos en la
publicacién del quinto decreto,
correspondiente al perfodo
2022-2025, por lo que atn se
mantiene prorrogado el publi-

cado en 2019.

Aunque se espera que el de-
creto se publique pronto, desde
yase anticipa que, luego de dos
afios en discusién sobre el con-
tenido, no incluirfa ninguna
enfermedad nueva que se sume
alas 27 patologias que cubre la
norma y solamente anadirfa
dos nuevas tecnologfas o trata-
mientos de las enfermedades
que ya tienen cobertura, de ma-
nera tal que no implique gasto
extra para el Estado.

Ayer sesioné nuevamente la
comisién investigadora sobre
el tema en la Cdmara de Dipu-
tados, la cual preside el legis-
lador Tomds Lagomarsino
(PR) y que en las préximas se-
manas entregaria sus conclu-
siones sobre el problema a la
Sala, una vez que los ministe-
rios de Hacienda y Salud de-
terminen en cudnto podria au-
mentar el presupuesto o las

medidas que se adoptaran di-
rigidas a los pacientes.

“Hemos transmitido
varias veces nuestra
inquietud”

El retraso de la publicacién
del decreto mantiene enalertaa
agrupaciones de pacientes, pe-
ro también ha generado que au-
menten la judicializacién por
parte de quienes padecen de
enfermedades no cubiertas por
laley, para que el Estado finan-
cie sus tratamientos.

Myriam Estivill, directora
ejecutiva de la Fundacién Chi-
lena de Enfermedades Lisoso-
males (Felch), ligada a trastor-
nos genéticos poco frecuentes,
dice que “laley lleg6 con gran-
des expectativas no tan solo
para los pacientes y sus fami-
lias, sino para toda la ciudada-
nfa que vefa en suimplementa-

Hace una década se realizé la multitudinaria marcha de los enfermos en

Santiago, que derivo en la creacion de la ley Ricarte Soto.

cién un avance en el acceso y la
calidad de la salud chilena. Pe-
ro lo cierto es que a pocos afnos
de ese hito, no existen los fon-
dos suficientes para que sea
una solucién realmente robus-
ta para el caso de las enferme-
dades raras”.

Agrega que “son muchos mds
los pacientes que estdn a la espe-
ra de ser beneficiados por la ley
que aquellos que realmente reci-
ben cobertura”.

Gonzalo Tobar, presidente de
la Corporacién Lupus Chile,
menciona que la demora del de-
creto “ha impedido que se apli-
que la entrada en vigencia de las

nuevas tecnologias sanitarias
que quedaron priorizadas: dos
medicamentos de alto costo para
artritis reumatoides y uno para
esclerosis muiltiple”.

En ese sentido, advierte que
han “estado varias veces solici-
tando algun espacio para com-
partir informacién con el minis-
terio, ya que hemos transmitido
varias veces nuestra inquietud”.

“El Mercurio” consulté al Mi-
nisterio de Salud sobre el retraso
y acerca de si aumentarfan las
coberturas en el decreto que se
publicard en 2025, pero al cierre
de esta edicién no habfan res-
pondido.

PAUL PLAZA



