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Por orden del sefior Presidente de la Camara de
Diputados, cumpleme poner en su conocimiento la peticion del Diputado sefior
FELIX BUGUENO SOTELO, quien, en sesion de Sala celebrada el dia de hoy y en
uso de la facultad que le confieren los articulos 9° de la ley N° 18.918, organica
constitucional del Congreso Nacional, y 308 del Reglamento de la Camara de
Diputados, ha requerido que se oficie a US. para que, al tenor de la intervencién
adjunta, informe a esta Camara sobre las acciones que adoptara el Ministerio para
apoyar econémicamente a las familias de nifios y nifias que padecen Distrofia
muscular de Duchenne, de acuerdo a las consideraciones que expone.

Me permito hacer presente que, si la respuesta a este
oficio contuviere materias reservadas o secretas, debera sefalarlo en forma
destacada e indicar el fundamento legal de tal calificacion, en cumplimiento a lo
ordenado en el inciso segundo del articulo 8° de la Constitucion Politica de la
Republica.

Lo que tengo a bien comunicar a US., conforme a lo
dispuesto en las sefialadas disposiciones.

Dios guarde a US.

_

LUIS ROJAS GALLARDO
Prosecretario de la Camara de Diputados

A LA SENORA MINISTRA DE SALUD
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APOYO A NINOS CON DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE (Oficio)

El sefior BUGUENO.- Sefiorita Presidenta, hoy quiero entregar mi apoyo a los nifios
gque padecen distrofia muscular de Duchenne y a sus familias.

He estado conversando con sus padres y madres, quienes me han expresado su
pesary la urgencia de visibilizar esta causa. A fin de mes, la corporacion Familias Duchenne
Chile realizard una caminata desde el sur del pais, con el fin de llegar a La Moneda.

La distrofia muscular de Duchenne es una enfermedad neuromuscular que afecta a
nifios y que se presenta con dificultades para caminar, correr y saltar, ya que la musculatura
se debilita, pierden movilidad y hasta puede afectar la capacidad del habla.

Gracias a la tecnologia, las expectativas de vida de los nifios con esta enfermedad
pasaron de catorce a treinta afios, a través de tratamientos con corticoides y otros
medicamentos que han ayudado a frenar el avance en sus sintomas. El tratamiento es caro
y no esta al alcance de todos.

Los invito a unirse a esta cruzada en apoyo a quienes queremos visibilizar la distrofia
muscular de Duchenne, la que se estima que actualmente afecta a setecientos nifios en
nuestro pais.

Hagamos del 7 de septiembre el dia de la concientizacién de la distrofia muscular
de Duchenne, ademas de hacerla parte de las enfermedades del plan AUGE.

Para esto, solicito que se oficie al Ministerio de Salud, para que trabajemos en
conjunto.

He dicho.

COPIA CONFORME CON LA INTERVENCION PRONUNCIADA EN LA SESION 17a. DE

FECHA 10 DE ABRIL DE 2024.

Fabiola Urbina Rouse
Abogada Coordinadora de Fiscalizacion



