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Falta proteccién para personas con enfermedades raras

EDITORIAL

B nseisanos, luego deimplementadalallamada Ley

Ricarte Soto, no se han incorporado nuevas pato-
_4 logfas alas 27 ya existentes. Eso, para representan-
A Jtesde agrupaciones y congresistas reviste la nece-
sidad de un incremento.

Esa complejidad también golpea al Biobio. Hasta ahora,
segtin un analisis de Fonasa, 34 mil personas a nivel pafs son
beneficiarias delaLey, de estas 5 mil 759 son de Biobfo. Asi-
mismo, la Fundacion de Enfermedades Lisosomales de
Chile (Felch) estima que un 10% de la poblacién del Biobio
esvictima de enfermedades de alto costo o raras y no estan
protegidas. Sin embargo, los recursos no permitirfan el in-
greso de nuevas patologfas, situacion que confirma un es-
tudio realizado por la Direccién de Presupuesto del Minis-
terio de Hacienda que indica que, de aumentar la cobertu-
ra, el fondo dela Ley quedarfa sin recursos en 2027.

Por lo anterior, a fin de mes sesionard en la Camara Baja
la Comisién Investigadora de la Ley Ricarte Soto, instancia
liderada por el diputado Tomds Lagomarsino, quien asegu-
16 que solicitarn un aumento del presupuesto para la co-
rrecta implementacion de la norma.

Actualmente, segtin el diputado, la Ley financia medica-
mentos de costo elevado, con un umbral que ronda los 3.5
millones de pesos. ‘Los que estdn sobre ese monto, habria
que ver si son elegibles parala Ley. El problema es que el fi-
nanciamiento que establecfa, a ocho anos de suimplemen-
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tacién, quedd corto’, dijo agregé que el nudo para el finan-
ciamiento estarfa entre los ministerios de Hacienday Salud.

“Hay muchas familias a las que se les hace imposible pa-
gar un medicamento, muchas veces, cuestan 5, 10 o 15 mi-
llones de pesos al mes (...) Hay quienes lamentablemente
mueren esperando un tratamiento’, dijo Myriam Estivill, di-
rectora ejecutiva de la Felch.

Esto tiltimo, de acuerdo conlo que sefiala la representan-
te de la fundacion, es lo grave. Mientras més pasa el tiem-
po, més personas fallecen porque no pueden acceder a un
tratamiento por falta de recursos. Incluso, mientras menos
recursos tiene la persona, en este caso, menos acceso a sa-
lud, con la consecuente desigualdad que eso también evi-
dencia.

Entonces, con un escenario que afecta a familias del Bio-
bio y el pais, existe la necesidad de ampliar una cobertura
que se presenta como necesaria. Esto es un drama para las
familias que conviven con este tipo de enfermedades y eso
se debe tener presente.
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