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Ley Ricarte Soto: piden renovar decreto
para ingresar nuevas patologias

Ximena Valenzuela Cifuentes

cimena ioconcepeion.cl

Sibien en junio de 2015 se publi-
célaLeyRicarte Soto para garanti-
zar el diagnéstico y tratamiento de
enfermedades dealto costo,sinim-
portar el sistemade salud nilacon-
dicién econdémica del paciente, la
normativaestd al debe. Se requiere
incorporar nuevas patologias y re-
cursos econémicos para cubrir tra-
tamientos y terapias.

Segtin el tltimo informe dela Su-
perintendencia de Salud que con-
templa las atenciones hasta sep-
tiembre de 2022,1aLey 20.850 habe-
neficiado con el tratamiento de 27
patologias (ver recuadro) a 42 mil
645 personas a nivel pais, de ellas 4
mil 173 son de la Region.

Sin embargo, segtin especialistas,
serfan cientos las personas que re-
quieren incorporarse al sistema de
proteccion de salud, por ejemplo,
quienes padecen de espondilosis
anquilosante, patologfa de origen
inflamatorio que puede provocar
alto grado deinvalidezy que, actual-
mente, afecta a mas de 25 mil per-
sonas en el pafs.

Tal es el caso del mecanico in-
dustrial Jorge Albornoz (45 afios).
“Partié como un dolor enla colum-
na baja que supuse que era postu-
ral por mi trabajo. Luego se fue ex-
tendiendo mas y mas hasta las ca-
deras. Ademds tenfa mucharigidez.
Lareumatéloga me pidié radiogra-
fias y una resonancia magnética
con la que llegué al diagnostico’.

Lo ideal, para Albornoz, seria
contar con un tratamiento bioldgi-
co paramanejar la enfermedad au-
toinmune que padece. Sin embargo,
paraellorequerirfa “sobre $3 millo-
nes. Me trato sélo con antiinflama-
torios de venta libre en farmacia
como naproxeno o el ibuprofeno. Lo
otro es prohibitivo, pero quizds sise
amplia laley (Ricarte Soto) me po-
dria inscribir”, acoto.

Para quela espondilosis anquilo-
sante y una serie de enfermedades
consideradas raras sean parte dela
Ley Ricarte Soto y cuenten con fi-
nanciamiento se necesita la pro-
mulgacion del quinto decreto. Ma-
ria Victoria Miranda, jurista de Bacs
Abogados, especialista en el drea
salud, afirmé que dicho decreto se
debié promulgar el 30 de diciembre
de 2021 para querigiera entre 2022
y 2025. Sin embargo, hasta el mo-
mento no hay avances.

Elretraso enlapromulgacién del
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Hasta septiembre de 2022 un total de 4 mil 173 personas de la Regién han
ingresado al sistema de proteccion de salud. Sin embargo, son cientos los que

requieren incorporarse a la politica publica de seguridad social.

Hay 8 mil 217
solicitudes

de incorporacion de
diagndsticos y tratamientos
de alto costo a la Ley 20.850
para el decreto 2022 -2025
que se encuentra atrasado
en su promulgacion.

llamado quinto decreto permitiria
cubrir el financiamiento de 896 so-
licitudes para adquisicién de nue-
vas tecnologfas y terapias para per-
sonas diagnosticadas, pero que atin
no tienen el respaldo de la norma.

Este es el caso de dos ninos de Los
Angeles, David Paz (12 afios)y Fran-
cisco Alegria (7 afios), que pade-
cen laenfermedad de Duchenne o
mutacion sin sentido, que requie-
ren tratamiento con Ataluren, far-
maco que tiene un costo sobre los
200 mil Euros por ano, para evitar
el dano progresivo en su funcién
muscular.

Se estima que anualmente en
Chile nacen 35 nifos con distrofia
muscular de Duchenne que, de no
ser tratados, tiene un diagnoéstico
poco alentador: dependencia de
basténalos ocho afios, deunasilla
deruedas alos 12 y problemas res-
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piratoriosy cardiacos alos 19 afos.
Los célculos mas optimistas sefia-
lan que la esperanza de vida de los
pacientes puede alcanzar los 30
afios.

Cabe destacar que a las casi 900
solicitudes para adquisicion de nue-
vas tecnologias y terapias se suman
muchas mas. “Existe un repositorio
disponible enlapdginaweb del Mi-
nisterio de Salud que considera 8
mil 217 solicitudes de incorpora-
cién de diagndsticosy tratamientos
de alto costo a la ley 20850 para el
decreto 2022- 2025 que se encuen-
tra atrasado en su promulgacién”,
dijo Miranda.

La profesional detall6 que entre
las solicitudes hay diversos tipos de
cancer, espondilosis anquilosante y
enfermedades extranas o huérfa-
nas como la distrofia muscular de
Duchene, fibrosis quistica, raqui-
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tismo hipofosfatémico, entre otros.

Agregd que todaenfermedad que
impliqueunalto costo, sea conside-
radararao poco frecuente debe ser
incluida en la LeyRicarte Soto, pues
muchas veces los tratamientos tie-
nen un costo imposible de cubrir
porlas familias.

Situacién alarmante

Myriam Estivill, directora ejecu-
tivadela Fundacién de Enfermeda-
des Lisosomales de Chile (Felch)
afirmé que nila institucion nilos pa-
cientes han recibido respuesta de
las autoridades sobre la sustentabi-
lidad financiera de la normativa al
no haber renovacién del decreto.

“Es unasituacion alarmante para
cientos de familias que deberan se-
guir esperando al menos tres afos
para recibir apoyo del Estado, con
pocas expectativas de que la situa-
cion cambie en el futuro (...) Mu-
chas personas esperan porunares-
puesta mientras su condicién de
salud se va deteriorando incluso
haciaestadosirreversibles. Son en-
fermedades con un efecto devasta-
doratodo nivel que, incluso, para fa-
milias con buenos ingresos sonim-
posibles de enfrentar”.

Si bien Chile no dispone de un
catastro de personas diagnostica-
das, se calcula, segtin Estivill, que
entreel 10%yel 15% dela poblacién
podria verse afectada por alguna
de las mas de nueve mil patologias
huérfanas o de baja prevalencialas
que, a su juicio, sin tratamiento ni
acceso a terapias estan condenadas.

“El pais tiene una gran deuda con
estasituacion, que parece estar fue-
radeladiscusion delos grandes te-
mas en relacién aderechos sociales
de las personas”, agrego.

En tanto, en el dia internacional
delas enfermedades poco frecuen-
tes, el senador y miembro dela Co-
mision de Salud, Juan Luis Castro,
confirmé que ayer se pondriaen ta-
bla el tema y que “antes que finali-
ce este 2023, vamos a avanzar en la
implementacién delaLey de Enfer-
medades Raras o Poco Frecuentes.
Hay que recordar que este Gobier-
no hacomprometido su palabrade

www.litoralpress.cl



& LITORALPRESS

Fecha:
Medio:
Supl. :
Tipo:

Titulo:

02-03-2023

Diario Concepcién
Diario Concepcién
Ciudad - Locales

Pag.: 11
Cm2: 314,8
VPE: $378.444

Ley Ricarte Soto: piden renovar decreto para ingresar nuevas patologias

Patologias cubiertas por Ley Ricarte Soto

1. Angiodema hereditario.

2. Artritis psoridsica moderada o grave refrac-
taria a tratamiento habitual.

3. Artritis reumatoide activa refractaria a tra-
tamiento habitual.

4. Ayudas técnicas para esclerosis lateral
amiotréfica moderada o severa.

5. Cancer de mama HER2+.

6. Diabetes tipo 1 inestable severa.

7. Dispositivos de uso médico para epider-
molisis bullosa distréfica o juntural.

8. Distonia generalizada.

9. Enfermedad de Crohn grave refractaria a tra-
tamiento habitual.

10. Enfermedad de Fabry.

11. Enfermedad de Gaucher.

12. Enfermedad progresiva de tumores neu-
roendocrinos pancreaticos.

17. Mucopolisacaridosis tipo I.

18. Mucopolisacaridosis tipo II.

19. Mucopolisacaridosis tipo VI.

20. Nutricion enteral domiciliaria total o par-
cial, para personas cuya condicion de salud
imposibilita la alimentacién por via oral.
21. Profilaxis del virus respiratorio sincicial
para prematuros menores de 32 semanas y
lactantes menores de 1 afio con cardiopa-
tias ¢ énitas I indmicamente signi-
ficativas no resueltas o cardiopatias ciané-
ticas secundarias.

22. Tirosinemia tipo .

23. Tratamiento colitis ulcerosa moderada o
grave, refractaria al tratamiento de primera
linea.

13. Esclerosis miiltiple recurrente
confallaa i coninmt

24.T i dei leficiencias pri-
marias.

25.Ti i lupus eril sistémi-
€ocon ¢ cutaneo o articular refrac-

res y esclerosis miltiple primaria progresiva.
14. Hipertension arterial pulmonar grupo I.
15. Hipoacusia sensorioneural bilateral seve-
ra o profunda postlocutiva.

16. Mielofibrosis primaria o secundaria a otras
neoplasias mieloproliferativas.

realizar una reforma a la salud en
Chile”. Agregd que en conjunto con
los familiares de los pacientes traba-
jaran por ello.

Jessica Cubillos, vicepresidenta
de la Federacion de Enfermedades
Poco Frecuentes (Fenpof) aseverd
que es clave avanzar en acciones
realesy concretas paraapoyaraun
millén 500 mil chilenos que pade-
cen este tipo de patologias.

Entanto, Alejandro Andrade, pre-
sidente delaFederacion Chilena de
Enfermedades Raras (Fecher) se-
nald que el gran desafio tras el diag-
nostico, que tardaentre 7y 12 afios,
es el tratamiento y acceso a cober-
tura sanitaria. De las cerca de 7 mil
enfermedades poco frecuentes que
existen en el mundo, solo 5% tiene
un tratamiento farmacolégico.
“Pensar que la Ley Ricarte Soto re-
suelve todo es un error, ya que hoy
latinicamanera de resolverlas pro-
blematicas deacceso es porlaviaju-
dicial”.

Falta de recursos

Un estudio emitido en agosto de
2021 porla Direccién de Presupues-
to del Ministerio de Hacienda advir-
tié que enlas actuales condiciones,
elfondo delaLey Ricarte Soto para
costear los tratamientos no sera
viable 22028, es decir, que los ingre-
sos superaran los gastos.

Aestetrabajo se sumaun informe
querealizd la Comision de Control
y Vigilancia Ciudadana -compues-
tapor representantes de asociacio-
nes de pacientes, sociedades cien-
tificas, facultades de Medicinay ex-
pertos del drea salud designados
por el Ministerio de Salud- que de-
talla que de acuerdo ala Direccién
dePresupuestos, la falta derecursos
serfalarazon dela mantencién del
cuarto decreto de la ley (vigente
desde 2018). De actualizarse a un
quinto, que de ingreso a nuevos tra-
tamientos, el fondo se quedariasin
recursos en cinco afnos.

Estivill, quien ademas es inte-
grante de dicha comisién, aseverd

tario a tratamiento habitual.

26. Tratamiento para la corea en personas con
enfermedad de Huntington.

27. Tumores del estroma gastrointestinal no
resecables o metastasicos.

Cerca de un millén
y medio de

compatriotas padecen
enfermedades poco
frecuentes, que tienen un
alto costo de tratamiento.

quelaholgurafinancieradel meca-
nismo s6lo harfa posible laincorpo-
racion de terapias de reemplazo
con un mayor costo efectividad
comprobado. Por eso, en el tltimo
informe de comisién se califica
como preocupantela situaciény se
recomienda el traspaso al sistema
GES de algunas enfermedades, y la
revisién de las actuales condicio-
nes cubiertas.

El documento también aboga por
un nuevo andlisis de las metodolo-
gias de proyeccion del gasto, pues
con un horizonte de diez anos, no
contemplaaspectos comola dismi-
nucion del costo de medicamentos
portérmino de terapias o ingreso de
alternativas genéricas que hagan
menos costosa su adquisicion.

Estivill dijo que el compromiso de
la conformacién de una mesa con
representantes de los ministerios
de Hacienda y Salud serd crucial
paradar respuesta al problema, que
afecta a miles de personas en Chi-
le. “La autoridad nos ha dicho que
esuntemadealto interésy preocu-
pacion, pero que de momento no
pueden entregar unarespuestade-
finitiva’, dijo.

Los recursos de la Ley Ricarte
Sotoascienden cada afio a$100 mil
millones, reajustables por el IPC,
de los cuales se debe ejecutar un
80% vy el restante 20% resguardar
como una garantia estatal en caso
de unamayor necesidad de montos.
En 2021, su presupuesto alcanzé
los $110 mil millones, totalizando
en el fondo $265 mil millones.
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