Valparaiso, 25 de octubre de 2023

OFICIO N° 403-2023

La COMISION DE SALUD acordé solicitar a esa
Secretaria de Estado, tener a bien, informar sobre la situacion de salud que viven
las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), emitiendo un

pronunciamiento respecto de las siguientes interrogantes:

a) Si la incorporacién de esta patologia se encuentra
considerada dentro del Proyecto de Ley de Enfermedades Poco Frecuentes que
se estaria tramitando en el Senado o si, en su defecto, existe dicha posibilidad.
Ademas, qué tipo de participacién estaria teniendo el Ministerio de Salud en la

iniciativa, y si sera patrocinada.

b) En cuanto al Sistema Nacional de Cuidados, qué
medidas se adoptaran para hacerse cargo de los cuidadores relacionados con

esta enfermedad.

c) Como se esta avanzando en ensayos clinicos,
medicamentos y prestaciones de salud para abordar la patologia, teniendo en

consideracion que no tendrian acceso a cuidados paliativos.

Lo que tengo a honra poner en conocimiento de US.,
en cumplimiento del mencionado acuerdo y por orden de su Presidenta, diputada

Ana Maria Gazmuri Vieira.

Dios guarde a US.,

A LA MINISTRA DE SALUD, SENORA XIMENA AGUILERA SANHUEZA.
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