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['INo Definida

Ley Ricarte Soto: estiman que 10% de las personas que sufren enfermedades raras en Biobio carece de proteccién

NORMATIVA SOLO CUBRE 27 ENFERMEDADES

Ley Ricarte Soto: estiman que 10% de las
personas que sufren enfermedades raras
en Biobio carece de proteccion

Ximena Valenzuela Cifuentes
.
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Garantizar el diagnostico y trata-
miento deenfermedades de alto costo,
sin importar el sistema de salud nila
condicion econémica del paciente, fue-
ron las promesas con las que en 2015
se promulgo el funcionamientola Ley
Ricarte Soto.

Sinembargo. lainiciativa quefue vis-
ta como una mejora ostensible en la
calidad de la salud en Chile, hasta el
momentonoha dado elancho, seginlo
que seialalaFundacion de Enfermeda-
des Lisosomales de Chile (Felch). Ase-
guran que sulimitado presupuestohace
imposible cubrir nuevos tratamientos.

Hasta ahora,segiin unandlisis de Fo-
nasa, 34 mil personas a nivel pais son be-
neficiarias dela Ley, de estas 5 mil 759
son de Biobio. Asimismo, la Felch esti-
madque un 10% de la poblacién del Bio-
bioes victima de enfermedadesdealto
costo oraras y no estan protegidas. Sin
embargo, losrecursos no permitirianel
ingreso de nuevas patologias, situacion
que confirma un estudio realizado por
la Direccion de Presupuesto del Minis-
terio de Haciendaqueindica que, de au-
mentar lacobertura, el fondo delaLey
quedaria sin recursos en 2027,

Aumento de presupuesto

Por ello, buscando dar solucion al
problema, a fin de mes sesionaré en la
Camara Baja la Comision Investiga-
dorade la Ley Ricarte Soto, instancia
liderada por el diputado Tomas Lago-
marsino, quien asegurd que solicitaran
unaumentodel presupuestoparalaco-
rrecta implementacion de la norma,
pues enseisanosno se hanincorpora-
do nuevas patologias, quedando solo
en 27 las cubiertas.

Actualmente, segiin el diputado, la
Ley financia medicamentos de costo
elevado, con un umbral que rondalos
3,5 millones de pesos. "Los que estan
sobre ese monto, habria que ver sison
elegibles paralaLey Elproblema esque
el financiamiento que establecia, a
ocho afos de suimplementacion, que-
do corto’, dijo agrego queelnudo para
el financiamiento estarfaentre los mi-
nisterios de Hacienda y Salud.

“Hay muchas familiasalas que seles
hace imposible pagar un medicamen-
to, muchasveces, cuestan 5,106 15 mi-
llones depesosal mes(...) Hay quienes
lamentablemente mueren esperando
un tratamiento’, dijo Myriam Estivill,

Presupuesto solo alcanzaria para funcionar hasta 2027.
Diputados sesionaran a fin de mes para solicitar que el fondo
que sustenta a la norma tenga mejoras.
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directora ejecutiva de la Felch.
Estivill, quien ademds es integran-
te de la Comision de Vigilanciay Con-
trol de la Ley 20.850, valoro la instan-
ciaquese generard enla Camara Baja,
pues la ve como una oportunidad de
introducir mejoras y realizar un ana-

lisis en profundidad del desempeno
de la regulacion,

Promesaincumplida

La fundacién consideré como de
maxima preocupacion que a menos
de 10anosdeimplementada,lanorma-

tiva ya no disponga de recursos para
dar cobertura a las enfermedades ra-
ras. “Son muchomas los pacientesque
estidn a la espera de ser beneficiados
por la Ley que aquellos que reciben
cobertura para sustratamientos”, dijo
Estivill y agregd que espera que la sa-

Patologias cubiertas

-Angioedema Hereditario

-Artritis Psorigsica y Reumatoide

-Ayudas técnicas para esclerosis lateral
amiotréfica

-Cincer de Mama HER2+

-Diabetes tipo 1 inestable severa

-Dispositivos de uso médico para
epidermalisis bullosa distrofica o
juntural

-Distonia Generalizada

-Enfermedad de Crohn grave refractaria
a tratamiento habitual

-Enfermedad de Fabry

-Enfermedad de Gaucher

-Enfermedad progresiva de Tumores
Neuroendocrinos Pancredticos

-Esclerosis Multiple recurrente y multiple
primaria progresiva

-Hipertension Arterial Pulmonar

-Hipoacusia sensorioneural bilateral severa

o profunda postlocutiva

- Mielosis primara o secundaria a neoplasias
mieloproliferativas

-Mucopolisacaridosis Tipol, Tipo Il yIV

-Nutricion Enteral domiciliaria total o parcial,
parapersonas imposibilitadas alimentarse
por via oral

-Profilaxis del virus sincicial para prematuros
de menos 32 semanas ylactantes dehasta I ano
con cardiopatias congénitas

-Tirosinemia Tipo |

-Tratamientos de Colitis Ulcerosa,
Inmunodeficiencias Primarias, Lupus
Eritematoso Sistémico con compromiso
cutdneo o articular y de Cornea en personas
con Enfermedad de Huntington

“Tumores del Estroma Gastrointestinal no
resecables o Metastasicos

Ta

ludylasenfermedades catastréficas se
pongan al centro del debate.

Josefa Fuenzalida, abogada de la
Felch, que se hace cargo de la judicia-
lizacion de las patologias que no estdn
enla Ley Ricarte Soto, asevero desde
2019 han interpuesto cientos de re-
cursos de proteccion paraque losafec-
tados obtengan tratamiento. “El afio
pasado participamos de un recurso
con un paciente con enfermedad de
Morquio, lo ganamos y hoy el pacien-
te estd con terapia’, comento.

La abogada aseverd que esperan
que la Ley Ricarte Soto cumpla la pro-
mesadeincluirenlacoberturaalos pa-
cientes deenfermedadespocofrecuen-
tes, buscando que las personas ten-
gan un real acceso a la salud, que se
entregue por Ley,sinquesea necesaria
lajudicializacion.

Lagomarsino agrego que es impor-
tante que los tratamientos se incor-
poren enuna politica publica que per-
mitaal Estado, por ejemplo, negociar
conloslaboratorios costos unitarios de
los medicamentos al comprarlo por
volumen ynoadquirirlos unitariamen-
te al ser, por ejemplo, producto de fa-
llosjudiciales.

Entanto, ladirectoraejecutivadela
Fundacién de Enfermedades Lisoso-
males de Chile (Felch), aseverd quea
fines de febrero sostuvieron una reu-
nion conlaministrade Salud, Ximena
Aguilera,quiensemostréinteresadaen
colaborar en la ampliacion de la Ley,
pero, segin dijo, “se necesita, mds que
intenciones actos concretos, que den
soluciona cientos de personasafecta-
das porlasllamadas enfermedades ra-
ras, que cada dia se van deteriorando,
ymientrasmas tarde el medicamento
susituacion es mas compleja”

Los diputados que analizardn el
tema a fines de abril, segiin Estivill,
deben pensar en quela solucion para
dar mayor cobertura a las personas
con enfermedades raras es inyectar
recursos ala Ley Ricarte Soto, obien,
trabajarenun programaespecial para
enfermedades raras.

La comision —que sesionara hasta fi-
nes de abrily ha convocado adiversas
organizaciones civiles- considera la
necesidad de aumentar la pesquisa
neonatal y la ventilacion mecinica
para hospitalizaciones domiciliarias.
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