CEI N° 40 ENCARGADA DE FISCALIZAR LOS ACTOS DEL GOBIERNO
RELACIONADOS CON EL FUNCIONAMIENTO DEL SISTEMA DE PROTECCION
FINANCIERA PARA EL DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE ENFERMEDADES

DE ALTO COSTO Y LA INCORPORACION DE NUEVAS COBERTURAS EN ESTE.
(CEI 40)

PERIODO LEGISLATIVO 2022- 2026
3722 LEGISLATURA
SESION ORDINARIA N°7
CELEBRADA EL DIA LUNES 18 DE MARZO DE 2024, DE 12:36 A 14:07 HORAS.

SUMA

1. Continu6 su cometido y dio
cumplimiento a lo encomendado en su
mandato.

ASISTENCIA

Asistieron de manera presencial los diputados y diputadas
Ménica Arce, Danisa Astudillo, Félix Gonzalez, Tomas Lagomarsino, Enrique Lee,
Carla Morales, Benjamin Moreno y Hernan Palma.

El diputado Bernardo Berger, reemplazé en esta sesion, al
diputado Hugo Rey.

Como invitados, concurri6 el Subsecretario de Redes
Asistenciales, doctor Osvaldo Salgado Zepeda, junto al asesor sefior Julio Muiioz; la
ex Directora de Chile Compra, sefiora Trinidad Inostroza, junto al doctor Manuel
Espinoza, académico Facultad de Medicina de Universidad Catélica; la Fundacion
Ciudadanas Cuidando, sefiora Verénica Contreras; y a la sefiora Maria José Caro
Irarrazabal, madre del menor Borja. Ademas, particip6 en representacion del Ministerio
de Salud, la Jefa del Departamento de Coordinacion de Garantias y Prestaciones en
Salud, Dra. Andrea Guerrero Ahumada.

Actué como Secretaria Abogada, la sefiora Ana Maria Skoknic

Defilippis y, como abogado ayudante, el sefior Ignacio Vasquez Mella.

CUENTA

Se recibieron los siguientes documentos:

1.- Oficio del Secretario General de la Corporacion (N°19267),
mediante el cual comunica que la sala accedio a la solicitud de prérroga hasta el 17 de
abril de 2024. Respuesta Oficio N°: 18/2024

2.- Solicitud de la diputada Carla Morales, a fin de recibir a la

Corporacion Familia Duchenne Chile.



3.- Comunicaciéon del Comité Renovacion Nacional, mediante
el cual informa el reemplazo del diputado Hugo Rey por el diputado Bernardo Berger,
durante la sesién de hoy.

El diputado Palma solicit6 invitar a la corporacién de ayuda al
nifio con artritis crénica juvenil ANACROJ para dar a conocer que existen nifios con
artritis juvenil y que existe un medicamento de muy alto costo y a pesar que se ha
solicitado del principio de la Ley Ricarte Soto, este aun no se ha considerado.

El diputado Lagomarsino sefial6 que lo iba a tomar en

consideracion.

ORDEN DEL DIA

El Subsecretario de Redes Asistenciales, doctor Osvaldo Salgado
Zepeda expuso en base a una presentacion® que dejé a disposicion de la Comision.

En primer término, sefial6 que la Asistencia Ventilatoria Domiciliaria
Invasiva y No invasiva incluye cobertura para usuarios en todo el ciclo vital y entrega
soporte ventilatorio domiciliario a usuarios cronicos estables cuya condicion de base
los hace susceptibles de recibir esta prestacion domiciliaria, con el objetivo de disminuir
la morbimortalidad, costos y mejorar la calidad de vida.

Sefial6 que existen cuatro tipos de ventilacién, mencionando las siguientes:

1. Asistencia Ventilatoria No Invasiva Domiciliaria en personas menores de
20 afios (AVNI)

2. Asistencia Ventilatoria Invasiva Domiciliaria en personas menores de 20
afios (AVI)

3. Asistencia Ventilatoria No Invasiva Domiciliaria en Adultos (AVNIA)

4. Asistencia Ventilatoria Invasiva Domiciliaria Adultos (AVIA)

Explicé que el objetivo de este mecanismo es mejorar la calidad de vida de
las personas que requieren ventilacion respiratoria, disminuyendo los problemas de
salud asociados a este estado y la mortalidad por falta de atencién. Ademas, ampliar
la cobertura de la red asistencial, facilitando el acceso a prestaciones y asistencia en
zonas extremas.

Por su parte, acoté que en Chile los programas de ventilacion domiciliaria
nacen el 2006, con el programa de ventilacion no invasiva domiciliaria pediatrico,
inicialmente como un programa piloto, que dado sus buenos resultados se logra la
implementacién de un programa nacional para entregar soporte domiciliario no invasivo
e invasivo en nifios, y aumentando su cobertura a adultos a partir del 2008 con el

soporte domiciliario no invasivo y desde 2012 invasivo para poblacién adulta.

! https://www.camara.cl/legislacion/comisiones/documentos.aspx?prmiD=4181 (Sesién 7)
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RecalcO que para la ejecucién de este Servicio se realiza una licitacion
centralizada de duracién tres afios, prorrogable por parte de la Subsecretaria de Redes
Asistenciales, en representacion de los 29 Servicios de Salud, los cuales
posteriormente realizan un contrato con la empresa adjudicada, pudiendo existir tres
modalidades. (Full service, Mixta o Institucional)

Dicho lo anterior, declaré que existe un problema porque hay muchos
pacientes que requieren soporte ventilatorio crénico, en consecuencia, se deberia
construir mas hospitales o entregar soporte ventilatorio crénico en el domicilio.

Hizo presente que las hospitalizaciones prolongadas generan otros tipos
de problemas, tales como, infecciones hospitalarias, ocupacion de camas criticas,
tratamientos de alto costo y deterioro de la calidad de vida.

En el mismo sentido, coment6 que el universo de personas integradas al
programa desde 2019 a 2023, ha incrementado sostenidamente y no solo desde el

2019, sino que desde el inicio del programa.
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En cuanto a las prestaciones, contd6 que actualmente el servicio de
ventilacién domiciliaria se entrega en los 29 servicios de salud del pais, para usuarios
pertenecientes a FONASA insertos en la red de atencion en salud, brindando atencién
a 2.105 pacientes, de los cuales 844 son pediatricos (317 invasivos) y 1.261 son
adultos (94 invasivos).

Por su parte, indicé que al 16 de febrero 2024 tienen 101 personas en
evaluacion para el ingreso a alguna modalidad de soporte ventilatorio en los servicios
de salud, precisando que dicha informacién se encuentra en etapa de validacion, por
lo cual podria variar.

Dej6 en claro que el servicio de ventilacibn domiciliaria entrega
equipamiento tecnolégico, los insumos y acompafiamiento de profesionales y técnicos

necesarios para el soporte ventilatorio invasivo y no invasivo.



Respecto a la organizacion general, esboz6 que existen tres modalidades
de servicio, institucional o ministerial, donde el servicio de salud gestiona la
adquisicion de insumos y equipos y su mantencién; externalizada, donde los
requerimientos de insumos y equipos serdn entregados por la empresa externa y;
mixta, donde los servicios de salud realizan la contratacion a honorario suma alzada
de profesionales enfermera y kinesiblogos, y arriendo del equipamiento e insumos,
para la entrega de soporte ventilatorio no invasivo.

Explicé que los cuidados se centran en las personas y sus familias, la
participacién es voluntaria, ensefiando los cuidados necesarios y facilitando la toma de
decisiones de manera informada, desarrollando planes de cuidados que respeten sus
conocimientos, valores, creencias y caracteristicas culturales, sin embargo, puntualizé
gue algunas veces se generan otro tipo de problematicas que dice relacién con los
cortes de suministro eléctrico, pese a que existe una ley que establece que las
empresas no pueden cortar el suministro de energia en estos casos, aun cuando no
se paguen las cuentas.

Respecto al tema administrativo, inform6 que frente a la necesidad de
ingreso de un usuario cronico ventilado del nivel secundario o terciario, a programa de
asistencia ventilatoria domiciliaria: AVI (Invasivo pediatrico) y AVNI (No Invasivo
Pediatrico), debe considerarse al usuario ventilado en forma prolongada, més de 21
dias, en condiciones estables por las Ultimas tres semanas, debe cumplir los siguientes
criterios definidos.

En cuanto a los desafios, mencion6 que existen probleméaticas
completamente abordables relacionadas con el mejoramiento de la licitacion, el
aumento de la cobertura y el apoyo a las familias o tutores, especialmente por el
incremento de los gastos incurridos.

A mayor abundamiento, sostuvo que como acciones sanitarias
complementarias, estarian las prestaciones de la Ley Ricarte Soto, para usuarios
segun criterios definidos; la entrega de ayudas técnicas; la coordinacién con otras
estrategias de la red asistencial, tales como programas postrados APS, hospitalizacién
domiciliaria y, GES de fibrosis quistica.

Por ultimo, se refirié a las denuncias de familias que sefalan que solo se
les entregarian insumos para 10 dias, debiendo costear el resto, como también, la falta
de mantencion de los ventiladores mecéanicos que se disponen para los pacientes. Al
respecto, detall6 que han realizado un catastro desde los servicios de salud y no relatan
reclamos, pendiente informacion en el resto, asimismo, no existe instruccion desde el
nivel que las familias compren insumos, toda vez que las canastas de insumos se
confeccionaron para poder dar cobertura mensual a los pacientes que lo requieren.

Por su parte y dada algunas situaciones tales como la falta de insumos por
quiebre de stock nacional e internacional de algunos productos (agua bidestilada/

Laboratorio Sanderson; Canulas Shiley), se ha requerido gestionar y apoyar de manera



centralizada el abastecimiento, generando colaboracion entre establecimientos para
proveer de los insumos requeridos.

La diputada Arce comenté que han recibido denuncias andénimas
especialmente de nifios que no estarian recibiendo todos los insumos con respecto a
la ventilacion domiciliaria.

Por su parte, acotdé que el quiebre de stock para las familias en esas
condiciones no es lo mismo que para otro tipo de pacientes, debido a la gran
vulnerabilidad y riesgo vital que representa, por tanto, es importante determinar
guiénes son los responsables de entregar los insumos en cada caso.

Ademas, reiterd que existen denuncias respecto a la entrega de maquinas,
donde no todas son nuevas y, ademas, vienen en mal estado. Opind que se requiere
mayor fiscalizacion en cédmo se estaria entregando este servicio.

Por dltimo, hizo alusién al posible aumento del consumo eléctrico,
circunstancia que seria tragica para los pacientes electro dependientes, teniendo en
consideraciéon que generalmente ellos estan en el tope, por tanto, se les podria
incrementar en un 88%, precisando que no puede ser que el Estado traspase esta
responsabilidad a las familias.

El diputado Palma explicé que la ley de electro dependencia asegura que
la empresa debe proveer un generador que este en buenas condiciones y ademas
combustible para su utilizacién, sin embargo, no siempre pasa eso.

Informé que han presentado un proyecto de ley que modifica la ley de
electro dependencia, con el objeto de mitigar los costos asociados.

Por dltimo, preguntd sobre las licitaciones, ya que existe el caso de un
paciente de Puente Alto donde la empresa que gano la licitacién aparentemente no
cumplia los estandares establecidos. En definitiva, estimé importante fiscalizar que las
licitaciones se realicen en forma adecuada.

El diputado Lee comentd que todo lo expuesto se reduce a recursos, por
tanto, pregunto si el Ministerio de Salud ha tomado medidas para aumentar la eficiencia
de los gastos en los servicios de salud del pais.

El Subsecretario de Redes Asistenciales, doctor Osvaldo Salgado
Zepeda inst6 a los diputados a remitir las denuncias correspondientes, para poder
conocer y adoptar las medidas necesarias al respecto.

Estim6 preocupante que la gente diga que les alcanza para 10 dias los
insumos, porque las empresas contratadas debiesen proporcionar los insumos para
todo el mes.

Respecto a los gastos de electricidad, afirmd que el Ministerio de Salud no
tiene como hacerse cargo de eso, problematica que debe resolverse en concordancia
con los distintos sectores.

La diputad Arce respecto al costo de la energia eléctrica, aclaré que es

algo que puedan tratar de forma interministerial y, al mismo tiempo, se debe fiscalizar



el cumplimiento de los estdndares por parte de las empresas privadas, precisando que
en la comuna de Puente Alto la electricidad se corta todos los dias.

El Subsecretario de Redes Asistenciales, doctor Osvaldo Salgado
Zepeda aclaré que todo lo que se entrega por parte de las empresas se realiza a través
de una firma, sin embargo, estan disponibles para solicitar una auditoria, con el objeto

de resolver los problemas que se puedan presentar.

El académico Facultad de Medicina de Universidad Cat6lica, doctor
Manuel Espinoza expuso en base a una presentacion? que dejé a disposicion de la
Comision.

En términos generales, sefialé que los mecanismos de compras habituales
operan bajo condiciones de certeza, se compran unidades o cantidades y, por su parte,
los Acuerdos de Riesgo Compartido ARC vienen en innovar en esta forma, ya que no
compran unidades, sino que implementan un mecanismo de compra que administra
riesgo, precisando que los riesgos son de dos tipos, financiero (gastar mas de lo
presupuestado) y en la generacion de valor (menos beneficios de los esperados).

Reiter6 que el ARC no es un instrumento para negociar precios unitarios,
pero si otorga la oportunidad a lo largo del proceso de armar el acuerdo una eventual
negociacion del precio unitario, pero no esta pensando para ello.

Hizo presente que debido a las caracteristicas del comprador (Estado que
necesita adquirir el medicamento) y vendedor (empresa sin competencia), se requiere
un ambiente propicio de negociacién o ciertas bases que den la oportunidad de llegar
a un buen acuerdo, haciendo alusién al sistema de evaluacion de tecnologia robusto
gue de confianza a ambas partes.

Respecto a las experiencias internacionales con ARC, sefialé que en
general los datos a nivel mundial han dado cuenta de lo positivo que son dichos
acuerdos, especialmente por el gran ahorro generado, ahorro que dice relacion con
cuanto se habria gastado en la tecnologia o medicamento -precio de mercado- si se
hubiere comprado sin ARC, siendo Francia el pais que ha reportado mas de 1300
millones de euros en ahorro por este tipo de convenios en un afio.

La ex Directora de Chile Compra, sefiora Trinidad Inostroza expuso en
base a la misma presentacion.

En primer término, menciond que llevan afios trabajando en temas de
contratacion publica y adquisicién de medicamentos.

Explicé que los ARC se encuentran consagrado en el articulo 18 del
reglamento de la LRS, siendo un procedimiento particular, que se aplica a los

productos que se adquieren para cumplir con los objetivos de esa ley.

2 https://www.camara.cl/legislacion/comisiones/documentos.aspx?prmiD=4181 (Sesion 7)
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Procedimiento complejo que contempla dos grandes etapas claramente
diferenciadas, una previa a la compra y luego la etapa de adquisicion propiamente
tal. En ellas intervienen diferentes entidades y actores, con competencias y
responsabilidades deferentes.

En el mismo sentido, los ARC considerados en la evaluacion efectuada,
de conformidad con lo establecido en la LRS, son de caracter vinculante para la
Central Nacional de Abastecimiento, sin embargo, el desafio es conjugar dos cuerpos
legales distintos, Ley N°20.850 y Ley N°19.886, que regulan fases distintas de la
adquisicion, y que a su vez ejecutan dos entidades diferentes, el Ministerio de salud a
través de la Subsecretaria de Salud Publica y CENABAST.

Indicéd que los ARC, aun cuando no estén expresamente reconocidos ni
mencionados en la Ley de Compras, si se les aplica, toda vez que se trata de contratos
a titulo oneroso, que permiten el acceso a nuevas tecnologias y productos sanitarios
bajo ciertas condiciones acordadas, maximizando el valor por dinero publico y para la
consecucion de objetivos previamente definidos.

Por sus caracteristicas particulares, requieren de una regulacion de detalle,
gue responda a la complejidad de esta clase de contratos.

En el mismo sentido, informé que la modificacion de la Ley de Compras
(Ley N°21.634) ha incorporado nuevos procedimientos de contratacion, abriendo una
oportunidad de disefiar un procedimiento particular para los ARC.

Asimismo, el articulo 7, letra d) nimero 7 de la ley N°19.886, que entra en
vigor el 12 de diciembre del 2024, hace referencia a, “Otros procedimientos especiales
de contratacién: son aquellos que establezca el reglamento, cuando las necesidades
de compra de las entidades publicas sujetas a esta ley no puedan ser satisfechas
mediante alguno de los procedimientos contemplados en el presente articulo”.

En sintesis, sostuvo que es factible implementar los ARC pues el marco
legal actual no lo impide, no obstante, es necesaria una mesa de trabajo, en el Minsal,
para viabilizar la implementacion de ARC mediante los instrumentos normativos
adecuados.

Por dltimo, sugiri6 la incorporacion de estos acuerdos como un,
procedimiento especial de contratacién, para la adquisicion, en general de
medicamentos de alto costo, como también, la instalacién de capacidades en Chile a
través de seminarios, encuentros cientifico- técnicos y académicos que facilite la
capacitacion de equipos técnicos, transferencia de conocimiento, experiencias
nacionales e internacionales de disefio, implementacion y evaluacion de ARC.

En representacién de la Fundacién Ciudadanas Cuidando, sefiora
Verdnica Contreras expuso en base a una presentacion® que dejé a disposicion de la

Comision.
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Indico que es madre y cuidadora de un hijo con dependencia severa y, por
tanto tiene experiencia con el Ministerio de Salud y con el tema de hospitalizacion
domiciliaria.

Informé que nacieron el 2019 como fundacién conformada por personas
cuidadoras no remuneradas, comunitarias y profesionales. Con reconocimiento
nacional e internacional, experiencia en diagndstico, evaluacion de necesidades de
cuidados en el ambito socio-territorial, disefio y aplicacion de metodologias
participativas, gestion de programas y proyectos que buscan innovar con un enfoque
educativo, comunitario, de género e interseccional.

Ademas, conté que fueron una de las organizaciones que sacaron los
cuidadores de las casas haciendo la primera marcha con mas de 1000 personas
cuidadoras, siendo Chile uno de los primeros paises que abordaron dicha
problematica.

En cuanto a la experiencia con el Minsal, aclaré que esta no fue positiva ya
gue se sintieron solos y su hijo estuvo esperando mas de 1 afio 7 meses una
hospitalizacion, lo que fue un tipo de violencia muy intensa y, que ademas, llevo un
gasto elevado del presupuesto familiar. Acoté que el programa solo daba respuesta
cuando se desocupaba un equipo por una persona de alta y recién en ese momento
se derivaria el equipo al hogar. En caso contrario, habia que tener los recursos
necesarios para comprar un equipo.

Aclaré que, en la actualidad ha mejorado el sistema de hospitalizacién
domiciliaria, sin embargo, aun queda mucho por avanzar.

En cuanto a su experiencia con la hospitalizacion domiciliara de los Nifios
y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencién en Salud NANEAS del
Hospital San Borja de Santiago, sefialé que en un principio quiso rechazarla porque
pensaba que era lo mismo que el programa del Minsal, pero finalmente, término
participando para poder irse a casa, resultando una muy buena experiencia.

Dicho lo anterior, afirmé que los programas no se pueden seguir
manteniendo sin la participacion de las familias y las organizaciones, porque si bien
han mejorado considerablemente, aun se debe garantizar una atencion digna hacia los
cuidadores y pacientes, con todas las herramientas e instrumentos posibles.

La madre de Borja, sefiora Maria José Caro informé que 31 de julio de
2020 su hijo necesitaba el medicamento mas caro del mundo e intentaron juntar
recursos para ello a través de una campafia de recaudacion y la visibilizacion del caso
a través de los medios de comunicacion.

Seflald que pasaron por muchas adversidades en dicho proceso,
empezando porque lo médicos no otorgan recetas porque puedan ser sumariados, por
tanto, la carga emocional que viven las familias es enorme.

Acot6 que después de un largo tiempo, Borja puedo acceder al

medicamento que necesitaba para el tratamiento de la Atrofia Muscular Espinal, sin



embargo, opind que los procesos y procedimientos administrativos, como también, los
controles de gestion por parte del Estado estan al debe.

Hizo presente que el 2021 se entreg6 un informe a S. E. el Presidente de
la Republica para poder optimizar correctamente los recursos al nivel de AME,
precisando que el tratamiento precoz es primordial, toda vez que los nifios
asintomaticos tratados pueden desarrollar sus funciones motoras y musculares en
forma completamente normal.

A mayor abundamiento, hizo hincapié en la importancia del screening
neonatal, con el objeto de poder prevenir este tipo de enfermedades, ademas, inst6 a
revisar los protocolos existentes.

Por ultimo, conté la historia clinica de algunos nifios que han utilizado el
medicamento Zolgensma, farmaco que repercutido positivamente en su calidad de
vida.

Estim6 necesario gestionar algunos temas pendientes como la necesidad
de orientacién familiar y como ocupar el manejo de pacientes y equipos; apoyo
psicologico a las familias, desde el primer dia; la presencia de terapeutas y terapias y,
la relevancia de contar con equipos de alto costo, tales como, ventiladores y asistente
de tos.

Finalmente, argument6 que si bien AME ya dej6 de ser la patologia mas
cara del mundo, vienen otras enfermedades con mayores costos y dificultades, las
cuales deben ser abordadas por el Estado, haciendo alusién a la Distrofia Muscular de

Duchenne.

ACUERDOS

No hubo acuerdos en esta sesion.

El debate suscitado en esta sesién queda archivado en un
registro de audio a disposicion de las sefioras y de los sefiores diputados de
conformidad a lo dispuesto en el articulo 256 del Reglamento de la Camara de
Diputados.

Habiendo cumplido con su objeto, la sesion se levanta a las
14:10 horas.

ANA MARIA SKOKNIC DEFILIPPIS
Secretaria Abogado de la Comision
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COMISION ESPECIAL INVESTIGADORA ENCARGADA DE
FISCALIZAR LOS ACTOS DEL GOBIERNO RELACIONADOS CON EL
FUNCIONAMIENTO DEL SISTEMA DE PROTECCION FINANCIERA PARA
EL DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE ENFERMEDADES DE ALTO
COSTO Y LA INCORPORACION DE NUEVAS COBERTURAS EN ESTE
(CETI 40)

Sesidédn 7%, celebrada en lunes 18 de marzo de 2024,

de 12:36 a 14:07 horas.

Preside el diputado sefior Toméds Lagomarsino.

Asisten las diputadas sefioras Mobébnica Arce, Danisa
Astudillo, Carla Morales, y los diputados sefiores Félix
Gonzéalez, Enrique Lee, Benjamin Moreno y Herndn Palma.

En reemplazo del diputado sefior Hugo Rey, acude el
diputado sefior Bernardo Berger.

Concurre, en calidad de citado, el subsecretario de
Redes Asistenciales, sefior Osvaldo Salgado, junto con el
asesor sefilor Julio Mufioz.

Asimismo, en calidad de invitados, la exdirectora de
Chile Compra, sefiora Trinidad Inostroza, Jjunto con el
académico de la Facultad de Medicina de la Pontificia
Universidad Catdélica de Chile, sefior Manuel Espinoza; la
representante de la Fundacidén Ciudadanas Cuidando, sefiora
Verdédnica Contreras; la madre del menor Borja, sefiora Maria
José Caro, y finalmente, en representacidn del Ministerio
de Salud, la Jjefa del Departamento de Coordinacidén de

Garantias y Prestaciones de Salud, sefiora Andrea Guerrero.

TEXTO DEL DEBATE

-Los puntos suspensivos entre corchetes [..]
corresponden a interrupciones en la transmision

telematica.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- En el nombre de Dios
y de la Patria, se abre la sesidn.

La sefiora Secretaria dard lectura a la Cuenta.
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-La sefiora SKOKNIC, doria Ana Maria (Secretaria) da
lectura a la Cuenta.

El seflor LAGOMARSINO (Presidente).- Gracias, sefiora
Secretaria.

Sobre puntos varios, tiene la palabra el diputado Hernén
Palma.

El sefior PALMA.- Sefior Presidente, junto con saludar al
subsecretario y a los integrantes de la comisidn, quiero
solicitarle a usted ver la posibilidad de recibir a la
Corporacidén de Ayuda al Nifio con Artritis Crédnica Juvenil
(Anacroj) para dar a conocer su situacién.

Los jovenes deben utilizar un medicamento de alto costo,
cuyo precio fluctta entre 14 a 15 millones de pesos. Su
nombre es Ilaris y es producido por el laboratorio
Novartis.

Sin otro particular, agradeceria gque usted pudiera
agregar a esta corporacidén a la lista de invitados.

Muchas gracias.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente).- A usted, diputado
Palma.

Informo que para esta comisidédn especial investigadora
nos quedan esta sesidén y dos sesiones ordinarias mas; por
lo tanto, tenemos que definir, producto del listado de
agrupaciones pendientes -usted, diputado, ha planteado
una; la diputada Carla Morales planted otra, a través de
un correo-, si podemos contar con el espacio necesario
para escuchar a la mayor cantidad de personas que estan
pendientes, de tal forma de completar el objeto de 1la
comisidén, en el tiempo del que disponemos.

Por tanto, lo vamos a tener en consideraciébén; pero, en
virtud del tiempo, lo conversamos después, diputado Palma.

Hemos invitado al subsecretario de Redes Asistenciales,
el doctor Osvaldo Salgado, a quien le damos la bienvenida
y saludamos cordialmente.

Le enviamos una serie de preguntas referentes al
programa de ventilacidédn mecédnica, invasivo y no invasivo,

domiciliario, a propdsito de las denuncias que, hasta el
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curso de esta comisidén, hemos recibido referente a 1los
insumos y también al mantenimiento de los equipos.
La sefiora SKOKNIC, dofia Ana Maria (Secretaria) .- Sefior

Presidente, una cosa breve.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Tiene la palabra la
Secretaria.
La sefiora SKOKNIC, dofia Ana Maria (Secretaria) .- Sefior

Presidente, olvidé informar que hay un reemplazo para la
sesién de hoy. En lugar del diputado Hugo Rey, estaréd el
diputado Andrés Longton.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Gracias.

Tiene la palabra el subsecretario de Redes
Asistenciales, sefior Osvaldo Salgado.

El sefior SALGADO (subsecretario de Redes
Asistenciales) .- Sefilor Presidente, en primer lugar, 1lo
saludo a usted y a todos los presentes.

Recibimos un listado de ©preguntas qgue esperamos
responder a través de esta presentacidén. Vamos a hacer
una presentacidén general del programa vy, finalmente,
reforzaremos las preguntas; pero, probablemente, van a
estar respondidas durante la primera parte de la
presentacidén, de manera que si el tiempo es escaso,
podemos acortarla.

(E1 invitado apoya su exposicidén con un PPT)

El servicio de atencidédn de usuarios con soporte
ventilatorio en domicilio es un programa gque permite a
los usuarios, a los requirentes de este soporte, hacerlo
en su domicilio, en ciertas condiciones que son evaluadas,
y forman parte del programa después de esa evaluacidn.

Sin duda, esta estrategia permite mejorar la calidad de
vida de las personas; evita el desarraigo, disminuye la
mortalidad y morbilidades, como vamos a ver enseguida, Vy
mejora la calidad de vida en estas condiciones.

Hay cuatro modalidades de este sistema de servicios de
asistencia ventilatoria: dos para nifiocs y dos para
adultos; una, con lo gue llamamos no invasivo -adultos y

nifilos-, y otra, invasivo -adultos y nifios-.
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Como ya mencioné, el objetivo es mejorar la calidad de
vida y disminuir los problemas asociados que implica esta
atencidén, teniendo en cuenta que estas personas estan hoy
dia en ventilacidén mecanica, ya sea en los hospitales
esperando el ingreso a este programa, pero no estan sin
atencidén. Eso hay que tenerlo muy claro, porque estan
esperando atencidn, no es que estén privados de atencidn.

Este programa nos permite aumentar la cobertura a
nuestra red, incluso facilita prestaciones y asistencia
en zonas extremas. Tenemos ejemplos en lugares
relativamente alejados.

Entonces, mejorar la calidad de wvida es un objetivo
especifico y, por otra parte, disminuir los costos. Estos
pacientes estén hospitalizados, usando una cama
hospitalaria y, por lo tanto, hay un costo asociado a eso,
que, sin duda, es mas alto que el costo en el gue pueda
incurrirse en la modalidad domiciliaria. Ademds, nos
permite tener una atencidén progresiva del paciente a
través de una mejor coordinacién de la red asistencial.

Quiero enfatizar lo gque ya mencioné, porgue el hecho de
estar hospitalizado es un riesgo, un riesgo de infeccidn
y a veces infecciones muy graves, con gérmenes dJue son
muy dificiles de eliminar y, por lo tanto, el sacar a
estas personas de los ambientes hospitalarios, sin duda,
les otorga una disminucidén notable del riesgo.

Este programa data de 2006, y se origina en la Regidn
Metropolitana. A raiz de setenta vy tantos pacientes
infantiles, se elabordé un plan para tratamiento no
invasivo, inicialmente. El1 éxito de ese programa determind
que en 2008 se incorporaran pacientes infantiles invasivos
y adultos no invasivos -espero no enredarlos mucho con
esto de lo invasivo y no invasivo, pero asi es el programa-
, Y, en 2012, ya se incluyeron estas cuatro modalidades
que mencioné y que se mantienen hasta la actualidad.

El problema del requerimiento de algunos pacientes es
una situacidédn ventilatoria crdnica; es decir, son personas

que llegan, por sus enfermedades, a una etapa en gque no
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pueden respirar sin la ayuda de algun equipamiento, vy
habitualmente eso es de por vida.

Frente a esa situacidn, que es real y que hoy nos obliga,
como dije, a hospitalizar a estos pacientes, o construimos
mas camas para absorber a estos pacientes o entregamos
este servicio en su domicilio. Al respecto, hay
experiencias que son demostrables.

El programa nos permite disminuir los costos, el riesgo,
los aumentos de morbilidad o la mortalidad y el aumento
de los costos.

También les comentaba que existe un soporte importante
en la literatura, desde hace muchos afios, que muestra que
se usa esta estrategia y que mejora distintos aspectos de
la situacién del paciente: disminuye 1la dificultad
respiratoria, mejora la fuerza muscular, aumenta la
sobrevida, mejora la calidad de atencién y, por cierto,
su calidad de vida, y hay una mejoria en sus parametros
respiratorios.

Aqui pusimos solo desde 2019 el incremento que se ha
producido en el numero de pacientes ingresados al
programa. Hoy tenemos 2.105 personas incorporadas en este
programa, pero hay un 1incremento sostenido desde el
inicio. Y en la parte posterior de la lémina estan
desglosadas las distintas formas que adquiere este
programa, ya sea por la contratacidédn de empresas externas
0 por los servicios de salud que asumen esta estrategia,
gue vamos a mencionar enseguida.

Aqui estan los cuatro programas infantiles y adultos, vy
la distribucién de nUmero de personas. Los adultos son
mas y los nifios son menos, y desde el Ultimo conteo que
hicimos en febrero, este nos muestra que hay 101 personas
que estdan en un proceso de evaluacidén para ser
incorporadas en el programa.

Ademds, los pacientes —-que requieren indicacidén médica-
tienen que cumplir una serie de condiciones, pues no solo
se trata de un tema médico, sino que, obviamente,
requieren que su domicilio esté en condiciones, que tengan

caracteristicas familiares gque permitan una serie de cosas
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que se evaluan y, hoy, de estos 101, hay 60 que ya estan
en condiciones de ser incorporados, y estamos esperando
el término del trato directo que permite derivarlos a una
empresa privada.

Las prestaciones que estan asociadas son: la entrega de
un equipamiento tecnoldgico, los insumos, y los
profesionales y técnicos requeridos para esta estrategia.

En el caso de lo no invasivo, se les entrega un equipo
que estd en condiciones de proporcionarles la ventilacidn
y permite una monitorizacidédn externa telemédtica.

A modo de ejemplo, los insumos son filtros, mascarillas,
adaptadores, los tubos corrugados y las visitas de
profesionales, que es realizada por enfermeras y
kinesidélogos. Dependiendo de la categorizacidén del
paciente es la intensidad de los cuidados que requiere.

En el caso del invasivo, los pacientes respiran luego
de hacerles una traqueotomia y —conectarlos a un
ventilador, lo cual permite también el control externo.
Pero, en esos casos, la canasta de insumos es mucho méas
amplia. Tenemos que tener sistemas de monitoreo cardiaco,
un equipo que permite aspirar la secrecién a los
pacientes, un aparato para medir la presidn y una serie
de cosas técnicas, ademéds de un catre clinico. E1l control,
como mencioné, es realizado por una enfermera y un médico,
en este caso, un kinesidlogo, que efectta dos o tres
visitas semanales; dos visitas al mes la enfermera, y una
al mes el médico. A esto se suma el soporte entregado por
las empresas, cuando hay problemas con los equipos o los
insumos, las gque tienen obligacidén de responder en un
méaximo de cuatro horas, en los casos mas complejos, y un
dia, en los casos menos complejos.

La modalidad de ejecucidén de este programa es
institucional. Es decir, los servicios de salud se hacen
cargo tanto de la adguisicién de los equipos como de su
mantencidén, de la compra de los insumos y de la
contratacidédn del personal via honorarios. Aqui hay que
tener en cuenta gque este personal estd sujeto a un sistema

de turnos que es distinto al sistema de turnos tradicional
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de nuestros funcionarios hospitalarios. Por eso, son
contratados externamente en esas condiciones.

Estd la modalidad externalizada, donde se contratan
empresas que entregan todo el servicio. Es decir, ponen
el equipamiento, los insumos y el personal, lo que se
llama el full service 1invasivo y no invasivo, y una
modalidad mixta donde el servicio que se compra es el
arriendo de equipos con los insumos y los servicios de
salud hacen la contratacidén que ya mencioné.

Hay distintas modalidades. El grueso de los pacientes
es manejado con la modalidad institucional: 1.292
pacientes, y para el resto el servicio es contratado a
través de empresas.

En general, el concepto gque subyace es centrarse en la
persona y su familia. Es un concepto que se repite mucho,
pero acad es bastante patente, porgque es a esa persona,
que tiene esas condiciones, en esa familia, a la que se
otorga el servicio. Si no se cumplen ciertas condiciones,
no se puede otorgar ese servicio. Es decir, hay un
andlisis muy acucioso de las caracteristicas y condiciones
de las personas.

Entonces, estd centrado en las personas. Es adgquisicién
voluntaria: los pacientes aceptan, hay un consentimiento
informado. Es condicidén enseflar a las personas el
entrenamiento que requiere el manejo de estas personas en
esta condicidén de ventilacidédn. Se les elabora un plan de
cuidados especifico. Y, como mencioné, se les respetan
los conocimientos, las creencias, 1los valores de 1la
familia donde va a estar instalado el programa, porque
hay gque entender que esa familia va a recibir la visita
permanente de personas externas.

Por lo tanto, se establece una relacidén compleja, gque
no es lo habitual.

A modo de ejemplo, hay criterios de ingreso y criterios
de exclusidn. Los criterios de ingreso tienen que ver con
las condiciones en qgue se encuentra el paciente, y 1lo
minimo que se pide es que ya tenga al menos tres semanas

de indicacidén del requerimiento, pero también al menos
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tres semanas de estabilidad en su cuadro clinico. Es
decir, cuadros clinicos de personas dque estén en
descompensacidén no son objeto de este programa. A la vez,
hay condiciones de exclusidn justamente en aquellos casos
donde hay descompensacidén, donde hay dificultad de manejo
hemodindmico, una serie de condiciones del comportamiento
del curso de la enfermedad que no hacen aconsejable esta
estrategia. En la imagen, a modo de ejemplo, el caso de
infantiles, pero existe algo parecido en adultos, bastante
més largo y méas complejo.

Hay una orientacidédn técnica establecida en el programa,
pero bédsicamente el origen de la necesidad la establece
el médico tratante, que, a través del cumplimiento de los
pardmetros <clinicos, establece la necesidad de este
soporte ventilatorio prolongado.

Se informa a la familia y a los responsables que tienen
que firmar un consentimiento informado. Se gestiona toda
la documentacién clinica y administrativa, se entregan
los resumenes, el informe social detallado vy 1las
condiciones de la vivienda, algo muy importante, vy se
capacita al equipo de la familia que va a estar a cargo
del cuidado de su familiar.

Finalmente, esto es presentado al ministerio, donde se
chequea si se cumplen todos los requerimientos. Si se
responde afirmativamente, el servicio contrata 1la
prestacidén o la entrega directamente, como mencioné.

Hay un plan de contingencia en caso de situaciones de
alta complejidad, con episodios de agravamiento, y ahi la
indicacién es llamar al SAMU, inmediatamente. Hay
situaciones de menor complejidad, donde se entrena a las
personas a manejar esa menor complejidad de la
contingencia vy, finalmente, hay situaciones de Dbaja
complejidad, para las que también las personas estan
entrenadas.

Debo sefialar que estas son las personas gue uno conoce
como electrodependientes -1o habrdn escuchado méds de
alguna vez-, y que frente a situaciones de catastrofe, es

una cuestidén de principal preocupacidédn. Hay una ley que
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establece que a estas personas las empresas no les pueden
cortar el suministro de energia, aun cuando no paguen.

Hay una serie de situaciones que se relacionan con estos
pacientes, que estdn en conocimiento de las empresas, de
los centros de atencidén, frente a la contingencia que
pudiera haber.

El seguimiento se hace a través de una plataforma que
existe en el ministerio. Las empresas estan obligadas a
registrar la instalacidén y el seguimiento de las personas,
y después de cada visita el profesional tiene que
incluirla en un 1informe ©personalizado, debidamente
cautelada su confidencialidad.

Como ya mencioné, el régimen de visitas va a depender
de si es ventilatorio invasivo o no. En tal situaciédn,
puede llegar a 12 visitas mensuales, por ejemplo, en el
caso del kinesidélogo. Un régimen bastante intensivo.

El presupuesto de 2024 alcanza los 26.000 millones o un
poco més. E1 afio pasado hicimos una renovacién completa
de los equipos que estidn a cargo del sistema y se incluyd
también el sistema que permite un registro online del
funcionamiento de los equipos. Estos equipos tienen una
tarjeta de memoria. Antes se revisaba esa tarjeta de
memoria % se chequeaba las condiciones, pero
fundamentalmente se ve si el equipo se usa O no se usa.
Obviamente, es preocupante si uno tiene un equipo de alto
costo con personal entrenado y no se usa.

En tal caso, se hablard con la familia, se preguntaré
por gqué no se usa y sSe resuelve el problema. Ahora eso es
online y se estd implementando este afio 2024.

;Cudles son los desafios y las mejoras que estan por
delante?

Como he mencionado, es de preocupacidédn principal que
los equipos tengan un nivel de seguridad que evite los
reclamos, como efectivamente sucedidé por una falla de
equipo que se resolvid répidamente. Pero hoy tenemos la
posibilidad de que haya una tecnovigilancia de los equipos
y planes de mantencidén de los mismos. Esperamos aumentar

la cobertura de los casos a ingresar y mejorar ciertas
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condiciones de los profesionales que participan,
concretamente, de los fonoaudidlogos, profesionales
entrenados para mejorar tanto la condicidén respiratoria,
asi como del lenguaje de muchos de estos pacientes. Estos
son dependientes del sector, pero hay otras condiciones
de mejora que no dependen del sector y fundamentalmente
tienen que ver con el trabajo intersectorial en relacidn
con la posibilidad laboral que tienen las personas dJue
son cuidadores, porque muchas de estas personas tienen
que dejar de trabajar o no acceder al trabajo porque
tienen que cuidar a su familiar, a pesar del apoyo del
personal, con esa intensidad de cuidado.

Por lo tanto, hay un tema de gastos. El costo en energia
eléctrica es permanente, y las condiciones del hogar para
que sea posible este programa no dependen de Salud, sino
de otros sectores. Por eso, creo que es bueno tener en
mente lo que se ha planteado como una solucidén, porque
aqui calzan aquellas personas que forman parte del Sistema
Nacional de Cuidados, y ojald gue eso avance, pordgque va
a responder a una buena parte de los problemas de las
familias, gque estédn relacionados con ese tipo problema.

En resumen, este es un servicio de asistencia
ventilatoria para adultos y nifios, que tiene un impacto
en la calidad de vida y en 1los costos del sistema
sanitario; incluye a 2.105 personas y sSu presupuesto se
ejecuta a través de los servicios de salud o de
licitaciones.

Tradicionalmente, esas licitaciones se hacen cada tres
afios, centralizadas por el ministerio, y la ejecucidn se
realiza a través de los servicios. En el ultimo periodo
hubo un retardo en la renovacidén de los contratos, por lo
tanto, se debid recurrir a un trato directo que se
mantiene hasta el dia de hoy. Esperamos resolverlo. Eso
ya estd en tramite de la Contraloria y, una vez gue €SO
se solucione, vamos a volver a 1la 1licitacidén, y va
mencioné el presupuesto asociado.

Quiero recordar gque hay acciones complementarias a este

programa, por ejemplo, las prestaciones de la “ley Ricarte
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Soto”, que entrega tipos de alimentacidn complementaria
muy especificos, entre otros, y presta ayudas técnicas
que son provistos por otros programas.

También hay programas de hospitalizacidén domiciliaria,
que estédn a cargo de los municipios, en los postrados, y
de los hospitales, en el caso de 1la hospitalizacidn
domiciliaria, que también puede ser un aporte también.
Ademés, debemos recordar que el GES, en fibrosis quistica,
tiene hospitalizacidén domiciliaria asociada.

Para resumir, respecto de los avances, hay gque mejorar
el marco regulatorio y tener claro que este es un programa
de implementacidén nacional, con normas y criterios
estables, estdndares -en criterios de ingreso y de egreso-
, V¥ planes de contingencia.

Si bien tenemos que mejorar la plataforma, creo que se
debe dar mayor autonomia a los servicios de salud para el
manejo de estos problemas.

Respecto de las preguntas, ya respondi buena parte de
ellas. Por ejemplo, la primera, en la que se me pide que
relate brevemente el programa, ya estd claro, tal como
desde cuando existe. También respondi la pregunta sobre
qué prestaciones estdn incluidas, asi como cuantos
pacientes estdn en este régimen y su distribucidn.

También contesté la pregunta sobre cbémo funciona el
programa, tanto en cuanto a la parte clinica -a la
izquierda- y la parte administrativa -a la derecha-
respecto de las licitaciones cada tres afios y en la
situacidén que estamos actualmente de contrato trato
directo, en estas tres modalidades de las que hablé: la
institucional, compra completa de servicio o mixta.

Por otra parte, también menciono el presupuesto de 2024,
que es levemente superior al gque manejamos en 2023, que
era de 25 mil millones.

En cuanto a los problemas, hicimos un levantamiento 1o
mas acucioso posible a través de las OIRS y de 1los
servicios de salud, recogiendo todas aquellas quejas que

se hubiesen recibido.
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Hemos tenido respuesta de nueve o diez servicios, que
nos 1informan gque no han tenido ninguna situacidén de
reclamo; algunos relatan preguntas respecto del ingreso o
del egreso y hay una queja en Arica, porque la familia
considerd que hubo cambio del personal méas frecuente que
lo que ellos esperaban.

Evidentemente, hemos tenido algunos problemas de stock,
pero, obedecen a situaciones nacionales. Asimismo, hemos
tenido dificultades en algunos momentos respecto de la
provisién de aguas y sueros, gue tienen gque ver mas bien
con el problema que tenemos con un laboratorio, que es
casi el monoproductor de esos productos y, por lo tanto,
estos problemas también se trasladan a todo el sistema.
Muchos de ellos se han resuelto rapidamente porque 1los
servicios de salud nunca han dejado de tener estos
productos y, por lo tanto, son capaces de distribuirlos;
son cantidades pequefias afortunadamente en este caso.

Por otro lado, también hemos tenido problemas
internacionales, concretamente con un tipo de cédnulas que
se usan para estos pacientes, que dejaron de existir en
el mercado y, a raiz de ello, tuvimos dificultades.

Asimismo, recibimos un reclamo formal respecto de 1la
falla de un equipo que, frente al cambio de una céanula,
no dio la alarma que debid haber dado. Ese fue el problema.
No es que el paciente se haya quedado sin soporte, sino
que el equipo no fue capaz de reconocer que hubo un cambio.
Dicha situacién se le hizo ver a la empresa vy,
curiosamente, en paralelo, en esos dias el ISP levantd un
problema con ese tipo de equipo, con una marca especifica,
que habia presentado, precisamente, ese problema. Eso se
resolvid; se habld con la familia y se tuvo una entrevista
con las personas en el ministerio.

Hasta ahora no tenemos otro reclamo; pero, por cierto,
estamos abiertos a recibir los que correspondan, porqgque
este es un programa altamente sensible a los insumos y al
buen funcionamiento de los equipos, y, como digo, estamos
en condiciones de resolver los problemas que se puedan

presentar.
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Ya mencioné los avances de mejora. Dije que algunos
dependen del sector salud y otros no.

Eso es todo, sefior Presidente.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Gracias.

Tiene la palabra la diputada Mbénica Arce.

La sefiora ARCE (dofia Mbénica) .- Sefior Presidente, saludo
a todos los presentes en esta comisidn investigadora que
es tan importante para las familias que hoy estan
sufriendo enfermedades raras, poco frecuentes, sobre las
que el Estado, lamentablemente, no puede hacerse cargo.

Respecto de 1la hospitalizacién domiciliaria, hemos
recibido varias denuncias andénimas, sobre todo en cuanto
a nifios que hoy no estidn recibiendo todos los insumos.

Usted habld respecto de ciertos quiebres de stock, pero,
después de la experiencia gque tuvimos en pandemia, es
superimportante que, de alguna manera, ustedes trabajen
con las personas y con 1los equipos més expertos en
logistica, porque el guiebre de stock para familias que
se encuentran en estas condiciones no es lo mismo que para
pacientes con enfermedades mas comunes, lo que es grave,
y, con una buena planificacién logistica, ese tipo de
situaciones no debieran existir. Estamos hablando de la
vida de nifios, de personas.

Entonces, varios han denunciado que no les llegan cosas
bédsicas. Les entregan solo algunas, que no les alcanzan
para todo el mes, y me refiero a insumos de todo tipo.

Usted aclard quiénes son los responsables de entregar
estos insumos, pero no me queda claro si luego de eso
existe una fiscalizacidén o quizads alguna toma de
informacién que refleje finalmente cbémo se estan
entregando esos insumos.

Por lo deméds, también hay denuncias respecto de la
entrega de magquinas, porque, evidentemente, no todas son
nuevas. Entonces, llegan muchas en mal estado, se les hace
el recambio y vuelven a entregarlas en mal estado. Si bien
entiendo que ustedes directamente no entregan insumos vy
maquinarias, al parecer estas pruebas exigen gue haya

mayor fiscalizacidén en cuanto a cbdmo se estd entregando
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ese servicio, porque hoy dia no se estd llevando a cabo
de la mejor manera.

Por otro lado, sabemos que, por un decreto, va a haber
un aumento en la cobertura para el consumo eléctrico de
cierta cantidad de watts y que, a los ©pacientes
electrodependientes, que de por si tienen un consumo mas
alto, les afecta directamente. De hecho, sacando cuentas,
a ellos les subiran las cuentas eléctricas en un 88 por
ciento, lo que es impagable. Por eso, entendemos por qué
ellos se fueron a hospitalizaciédn domiciliaria, y son las
familias que mé&s lo necesitan. Respecto de ello, me
gustaria consultar si existe algin programa, alguna
planificacién, alguna cosa que se esté viendo desde el
ministerio para poder apoyar a esas familias, porqgue
cuando ustedes dicen que la hospitalizacién domiciliaria
nace, de alguna manera, para poder abaratar costos, al
Unico que se le estd abaratando costos es al sistema
publico, porque ese recargo, esa mochila, esa
responsabilidad se le estd traspasando financieramente, vy
también en afectacidén de la salud mental, a las familias,
sobre todo de nifios que sufren enfermedades raras, poco
frecuentes, huérfanas y crdnicas.

Muchas gracias.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Tiene la palabra el
diputado Hernan Palma.

El sefior PALMA.- Sefior Presidente, queria complementar
lo que dijo el sefior subsecretario. Efectivamente, la ley
de electrodependencia, ademds -y estuve en una entrevista,
hace poco, con la CGE-, asegura que la empresa provea al
paciente de un generador que esté en buenas condiciones,
por supuesto, porque sufren desgaste por uso. Y no solo
eso, también tiene que proveer combustible. Conozco el
caso de dos gemelas de San Bernardo, de 12 afios, ambas
electrodependientes 24/7.

Cabe seflalar que la compafiila usa a una empresa
contratista para que lleve el generador y el combustible,
y el afio anterior, en el contexto de un corte de luz, le

llevaron un litro de bencina a esa familia y, mas encima,
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fueron muy indolentes, porque le dijeron: “:;Qué quiere?
;Quiere que ademéds le compremos el combustible?”. O sea,
no tenian idea de lo que estaban hablando.
Afortunadamente, a esa empresa no le fue muy bien con ese
comentario, porque nos preocupamos de hacer las
reclamaciones pertinentes.

Sefior Presidente, como diputacidn, hemos presentado una
mejora a la ley de electrodependencia, que estd pendiente.
Hemos pedido que se ponga en tabla en la Comisidén de
Salud, porque efectivamente los costos, sobre todo en
estos casos, son brutales. Ni siquiera con un “Chao tarifa
de invierno” se corrigen, y ni hablar del tema de 1los
cuidados, que usted también mencionaba.

Quiero hacerle una pregunta explicita respecto del tema
de las licitaciones, por su intermedio, al sefior
subsecretario. Recuerdo el caso de un paciente de Puente
Alto. Su padre reclamé porque el servicio gque se gand la
licitacidén no cumplia, segun la familia, los cénones que
estaban parametrados. Esa familia, incluso, llegdé a la
Corte de Apelaciones, la cual falldé a favor del servicio.
Desconozco todo el detalle del proceso, pero efectivamente
se da este tipo casos. Recuerdo también que el padre hizo
varias huelgas de hambre, situacidén gque tuvo impacto
publico en nuestra comuna.

Entonces, mi pregunta es cbémo se fiscaliza que
efectivamente las licitaciones lleguen a buen norte.

Muchas gracias.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Tiene la palabra el
diputado Enrique Lee.

El sefior LEE.- Sefior Presidente, en relacidén con el tema
que nos convoca que, en el fondo, son las enfermedades de
poca frecuencia, pero de <costo muy alto, vya hemos
visualizado, en algunas presentaciones, la importancia de
la buena gestidén, porque finalmente todo se reduce a
recursos. Entonces, no sé si me saldré mucho del tema con
la pregunta, pero quiero saber qué iniciativas ha tomado,
en el Ultimo tiempo, el Ministerio de Salud, en relacidn

con aumentar la eficiencia de 1la gestién en salud. Lo



25

pregunto, en especial, por la situacidén de Arica vy
Parinacota, donde llevamos un tiempo extremadamente largo
sin una directora o un director del servicio de salud.

Creo, finalmente, que el hecho de dejar 4&reas tan
delicadas y sensibles en manos de subrogancia no le hace
bien al sistema.

Quiero saber si tiene noticias al respecto.

Gracias.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente).- Yo, m&s qgue una
pregunta, quiero hacer una afirmacién.

En todas las sesiones nos ha acompafiado la doctora
Guerrero, quien ha sido comisionada por el Ministerio de
Salud en esta comisidén especial investigadora, fuera de
las citaciones que vayamos haciendo a la autoridades, para
que esté de forma permanente, y en una sesidén, la
presidenta de la Fundaciédn Atrofia Muscular Espinal,
Paulina Gonzalez, afirmdé publicamente que a los usuarios
-habia multiples casos que ella conocia y lo planteaba en
términos de bastante generales- se les entregaban insumos
para 10 dias, no por un qguiebre de stock; luego, las
familias tenian que adquirir para los 20 dias restantes.
Ademés, planted el tema del mantenimiento de los equipos.

No quiero entrar en dimes y diretes, porque esta
comisidén no busca necesariamente un responsable ni
desmentir lo que estd planteando la dirigenta, ya que lo
hace en funcidén de lo que ella conoce y ha visto, sino
més bien, lo que Qqgueremos, sefior subsecretario, a
propdésito de esta citacidn, es que se pueda revisar el
programa.

Sé que la Subsecretaria de Redes Asistenciales es muy
grande y ve una cantidad enorme de materias. Usted plantea
que son 2.105 pacientes y que, del conjunto de pacientes
que atiende nuestro sistema de salud, parece una parte
muy pequefiita, pero obviamente es relevante.

Por lo menos, esta comisidn especial investigadora esté
buscando relevar a ese grupo pequefiito de pacientes que,
a veces, no son vistos con tanta importancia. Entonces,

mads que entrar en dimes y diretes, le pediria, sefior
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subsecretario, que asi como ha hecho wuna consulta
generalizada, dque se revise mas exhaustivamente el
programa y se verifique, a ciencia cierta, que se estén
entregando todos los insumos requeridos para todo el mes
y que se hace el mantenimiento de los equipos.

Nos quedan dos semanas del siguiente mes para funcionar
como comisidén especial investigadora. Quizéas, una vez que
se desarrolle todo este proceso de revisidn, podremos
remitir el informe a la Comisién de Salud de la Camara,
que es una comisidén permanente, dado gque para esa fecha
esta comisidén probablemente ya no estard en funcionamiento
0 va a estar en la etapa conclusiones. Valorariamos mucho,
por supuesto, que esta comisidén tenga el sentido de
relevar a los pacientes.

Habiendo dicho lo anterior, tiene usted la palabra, para
que responda las preguntas y aborde los comentarios.

E1l sefior SALGADO (subsecretario de Redes
Asistenciales) .- Gracias por las preguntas. Por cierto,
son todas atingentes.

Quisiera conocer las denuncias. Lo mencioné al
principio. El sistema es tan grande, Qgque, a veces, no
conoce las denuncias, y si no las conoce, dificilmente
las puede gestionar. Quiero saber si hay denuncias
concretas, sin el 4nimo de constatar si son verdaderas o
no; asi como diciendo: ”“Demuéstreme si es verdad o no.”.
No va por ahi la cosa.

Asumimos que, seguramente, hay dificultades, porque es
un programa complejo vy hay mucha gente y empresas
involucradas. Por lo tanto, quisiéramos que nos hicieran
llegar, lo mé&s especificamente posible, aquella denuncia.

Por otra parte, por supuesto que vamos a solicitar
alguna evaluacidén del programa. Probablemente, vamos a
hacer una auditoria o algo asi, pero, en dos semanas,
dificilmente vamos a tener una respuesta. Sin embargo,
como se trata de un programa que viene desde el 2006, gue
ya tiene suficiente experiencia, seria bueno tener
informacidén un poguito mas detallada de esos temas, tanto

de los insumos como, por cierto, de los equipos.
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Nos preocupa que la gente diga que las canastas de
medicamentos les alcanza solo para 10 dias, porque estan
contempladas para todo el mes. Entonces, cuando las
empresas son contratadas, tienen la obligacidén de entregar
esos insumos.

Al menos, en el caso de casi la mitad de los pacientes
hay empresas detréds, las cuales tendrian que responder y
también los servicios de salud. Asi que, respecto de ese
tema, solicitaria, a la brevedad, gque nos digan cudles
son los temas qgue hay que revisar en cada servicio de
salud.

En cuanto a los gastos en que incurren las familias,
sobre todo en materia de electricidad, el Ministerio de
Salud no tiene cémo hacerse cargo de eso. No estd dentro
de las materias que se ocupa. Mencionaba recién que,
dentro de los avances y mejoras estd contemplado que, a
través de distintos sectores, se resuelvan estos
problemas.

Podemos hacer ver, al interior del ministerio, que este
problema, efectivamente complica a las familias y creo
que esta comisién también podria tener un resultado
interesante en ese plano.

No conozco en detalle el tema de Puente Alto, al cual
se hace referencia, pero es un caso, segun lo qgue
recuerdo, y no quiero ahondar en ello. Voy a averiguar si
es el mismo caso de una persona que tiene su propia empresa
y quiere, en ella, cuidar a su hijo. Ahi hay una situacidn
muy poco complicada, por eso que la corte adoptd 1la
determinacidén que tomd.

Respecto de la gestidén general, diputado Lee, el
concurso estd en su fase de definiciones. Estamos
esperando la terna, para resolver el problema de 1la
subrogancia que ya lleva bastante tiempo.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Tiene la palabra el
diputado Hernan Palma.

El sefior PALMA.- Sefior Presidente, tal como dice el
sefior subsecretario, ese es el caso. Lo conozco y no guise

entrar en un tema personal, pero créame que pasé un muy
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mal rato con esa familia, porque aquel sefior cree Jque
puedo revertir un fallo de la Corte Suprema. El armé
efectivamente una empresa, segun tengo entendido —-no sé
si es de é1 o de su familia—, y perdid una licitacidn. Le
consulté al subsecretario de la época, me envid el
documento de la corte de apelaciones donde falla. Usted
también, sefior Presidente, en la Comisidén de Salud recibid
los mismos reclamos.

La verdad es que de las facultades qgue tienen 1los
parlamentarios, a veces, la gente piensa que tienen
limites gue no corresponden. De todas maneras, parece gue
la mejor manera de abordar eso es, precisamente,
entregando a la gente la informacidén correspondiente, para
que esto quede zanjado y claro, porque, si no, la opinidn
publica se hace una opinidén que no se condice con la
realidad.

Ese exactamente es el caso. No voy a mencionar al nifio
ni a la familia por respeto de su confidencialidad.

El sefior SALGADO (subsecretario de Redes
Asistenciales) .- En ese caso, ha habido una comunicacidn
permanente con la familia y también tenemos la misma
dificultad, en cuanto a que el dictamen de una corte es
mandatorio.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Tiene la palabra la
diputada Ménica Arce.

La sefiorita ARCE (dofila Mobnica) .- Sefilor Presidente,
solamente deseo acotar que si las familias no estéan
haciendo denuncias presenciales con nombre y apellido
significa algo, que va méds alld de solicitar a las
familias que, si tienen alguna dificultad, denuncien.

Vuelvo a insistir en la fiscalizacidén, porque, si 1las
empresas dedicadas a entregar insumos y proporcionar las
maquinarias no lo estdn haciendo como corresponde,
custedes revisan si existe una entrega o contra entrega,
los pacientes firman algo? Son cosas bastante basicas.

El tema del costo de la energia eléctrica es algo gue
ustedes pueden tratar de manera interministerial. No sé

si han hablado con el Ministerio de Energia, por ejemplo,
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y, por otro lado, es relevante la fiscalizacidén a las
empresas privadas. Se dice que no pueden hacer corte del
suministro por no pago; pero las empresas no entregan el
servicio como corresponde. En Puente Alto se corta la
electricidad todos los dias; vyo vivo ahi. De 1los
electrodependientes, finalmente, ;quién se hace cargo?

Creo que el tema pasa por la fiscalizacidén. Eso es algo
a lo que deberian apuntar, por eso pregunto cuales son
los planes que tienen. Y también hace falta hablar entre
ministerios.

Muchas gracias, Presidente.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Tiene la palabra el
seflor subsecretario.

El sefior SALGADO (subsecretario de Redes
Asistenciales) .- Sefior Presidente, todo lo que se entrega
se hace contra firma. No hay nada publico que se entregue
sin ese requisito. Hay sistemas de control. Este es un
programa, ya mencioné, que lleva varios afios, es maduro,
tiene excelentes resultados en general y, sin duda, tiene
problemas que hay que subsanar. También mencioné que
estamos disponibles a solicitar wuna auditoria del
programa, para ver en qué estamos y resolver los problemas
que puedan presentarse.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente).- Muchas gracias,
subsecretario. Lo dejamos dispensado y agradecemos su
presencia.

Corresponde recibir a la exdirectora de Chile Compra,
sefiora Trinidad Inostroza, que participa acompafiada del
doctor Manuel Espinoza, académico de la Facultad de
Medicina de la Pontificia Universidad Catdlica.

La participacidédn de dofia Trinidad Inostroza nos gquedd
pendiente en el capitulo de acuerdos de riesgo compartido,
que realizamos la semana pasada, en el cual estuvo la
actual directora de Chile Compra y el director de 1la
Cenabast, quienes nos informaron que, de hecho, el 14 de
febrero, el dia del Amor de 2024, se realizdé el primer
acuerdo de riesgo compartido propiamente tal, porque los

anteriores, segun el director de la Cenabast, no habian
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sido acuerdos de riesgo compartido, sino compras por
volumen.

Tiene la palabra la sefiora Trinidad Inostroza.

La sefiora INOSTROZA, dofia Trinidad (exdirectora de
ChileCompra) .- Sefior Presidente, efectivamente es un
complemento de la sesidén pasada. Voy a proceder a hacer
una presentacidn, tratar de ajustarme a los tiempos vy,
quizas, exista un espacio para profundizar si ustedes
tienen alguna duda.

Debo contar solamente que, con el doctor Manuel
Espinoza, llevamos anos trabajando en temas de
contratacién publica vy compra de medicamentos Y,
actualmente, estamos haciendo asesoria para el Banco
Mundial, que entrega una asistencia técnica al Ministerio
de Salud en materia de acuerdos de riesgo compartido.

Tenemos la presentacidédn dividida. Los primeros dos temas
los abordard el doctor Espinoza y, luego, con su venia,
continuaré con los temas propiamente normativos.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Gracias.

Tiene la palabra el sefior Espinoza.

El sefior ESPINOZA (académico de la Facultad de Medicina
de la Pontificia Universidad Catdélica de Chile) .- Sefior
Presidente, los mecanismos de compra habituales operan
bajo condiciones de certeza. Se compran unidades vy
cantidades, y los acuerdos de riesgo compartido vienen a
innovar en esta forma. No compran unidades, sino que se
implementa un mecanismo de compra que administra riesgo.
Esa es la diferencia conceptual de esto.

Los riesgos son de dos tipos. El riesgo de tipo
financiero implica que usted presupueste gastar 100 el
préximo afio y termine gastando 150, lo cual afecta al
control presupuestario y usted termina gastando mas,
porque hay méds pacientes o a los pacientes les fue mejor
y requieren el medicamento méds tiempo o tuvieron eventos
adversos, de los cuales hay que hacerse cargo. Hay cosas
imprevistas y hay gue gastar mas.

Hay otro tipo de riesgo, que es el de generacidn de

valor, es decir, usted presupuesta gastar 100, para salvar
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10 vidas, y se terminan salvando 5 simplemente, porque la
tecnologia no funciond en los otros 5. Ahi hay un riesgo,
ya que usted queria salvar 10, pero salvd 5, y el sistema
termind pagando 50 adicional, que podria haber ocupado en
otros pacientes, para dar acceso a otros mas.

Aqui, hay dos ideas importantes. Hay dos tipos de
riesgo, y <cada uno tiene instrumentos financieros vy
resultados, los cuales ustedes ya comentaron la vez
pasada.

Dos ideas importantes adicionales. Primero, el acuerdo
de riesgo compartido no es para negociar precio unitario.
No se trata de que con el acuerdo vaya a reducir el precio
unitario. Si se llega a otorgar la oportunidad a lo largo
del proceso de armar el acuerdo, usted puede negociar el
precio unitario, siempre y cuando estén dadas las
condiciones; pero no estd pensado fundamentalmente para
eso.

Segundo, cabe destacar gque hay un relacionamiento entre
las partes compradora y vendedora bastante particular,
porque, en general, son para medicamentos de alto costo,
donde el Estado ejerce normalmente un poder monopsonista;
pero frente a un poder monopdlico muy importante, un Gnico
vendedor a nivel global, y usted como Estado necesita
comprar este medicamento, del cual, como dije, hay un
unico proveedor a nivel global. Por consiguiente, 1la
relacién de poder en este proceso de negociacidén es
bastante distinta a la compra habitual.

Lo anterior requiere generar un espacio de
relacionamiento bastante particular, comparado con otras
compras que se hacen a nivel publico. Nuestra idea es que,
para dgque este espacio sea propicio para llegar a un
acuerdo de este tipo, tiene que haber ciertas bases que
den las oportunidades para este acuerdo. El argumento y
el elemento central gque guiero destacar es que esa
condicidén necesaria es un sistema de evaluacidén de
tecnologia robusto, que le dé confianza a ambas partes.

Si la industria no estd confiada de que el reporte de

evaluacidédn de tecnologias, gque hizo el Ministerio de
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Salud, es adecuado, usted no va a poder llegar al final
de la produccidédn del acuerdo. Por lo tanto, usted necesita
que lo que produzca el ministerio como evaluacidén de
tecnologia sea aceptado por la parte contraria, para que
avance en un acuerdo que finalmente llegue a buen puerto.

La segunda idea dice relacidén con las experiencias.
Ustedes ya comentaron la sesidn pasada algunas de ella.
Al respecto, traigo algunos ejemplos. El1 diputado
Lagomarsino hizo mencién a algunos de estos datos. En
general, los datos a nivel mundial que han dado cuenta de
lo bueno que son los acuerdos de riesgo compartido, que
han mostrado ahorros, revelan ahorros respecto de cuénto
se habria gastado en la misma tecnologia o medicamento si
es que se hubiese comprado sin acuerdo de riesgo
compartido. Pero todos los acuerdos de riesgo compartido
—estamos hablando de nuevas tecnologias— incurren en gasto
adicional, o sea, no hay ahorros respecto de lo gque hoy
estoy gastando. Pero si los habria en el siguiente caso:
si yo comprara la nueva tecnologia al precio del mercado,
eso es mucho méds que si la comprara con un acuerdo de
riesgo compartido. No es un ahorro per se del tiempo cero,
sino un ahorro en gque se 1incurre en términos de una
situacidén comparativa a futuro. Esa es la primera idea.
Hay varios palses que dan cuenta de multiples ahorros.
Francia es el que méds ahorros ha reportado, que son del
orden de 1.300 millones de euros anuales.

En la experiencia latinocamericana, Uruguay -ustedes vya
han hablado de esto- es uno de los paises més exitosos,
pero tiene un mecanismo de compra bastante particular,
con un fondo nacional de recursos dgue opera sobre una
circunstancia de una entidad més bien privada, que puede
negociar y conducir procesos distintos a los que tenemos
en el sistema chileno. Uruguay ha implementado esquemas
del tipo Netflix, o sea, una suscripcidén anual para la
obtencidén de medicamentos. Ese es un tipo de acuerdo de
riesgo compartido que se estd promocionando, sobre todo
ahora en el Reino Unido, para la compra de medicamentos

del tipo antimicrobiano, en el contexto de resistencia
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antimicrobiana -el esquema de Netflix- y otros mas,
condicionados a resultados y a otros aspectos.

Argentina, Brasil y Chile han implementado un acuerdo
de riesgo compartido. Ustedes lo conocieron en la sesidn
pasada. Me refiero al medicamento Zolgensma, dque es el
mismo que se implementd en Argentina y Brasil. Era el
medicamento mas caro del mundo, pero ahora el de mayor
valor es el medicamento para la hemofilia, gque no ha
llegado a Chile, pero lo haréd el préximo afio, con un valor
de 3 millones y medio de ddélares cada uno para la terapia
génica. Para ese medicamento encontramos acuerdos basados
en resultados.

En términos de experiencias fallidas, o que no llegaron
a puerto, en Chile hay un estudio del Ministerio de Salud,
de 2018, gque da cuenta gque en el Ultimo ejercicio de 1la
Ley Ricarte Soto hubo 63 acuerdos de riesgo compartido,
que fueron presentados como ofertas. Algunos realmente
eran acuerdos de riesgo compartido y otros méas bien
esquemas de compras con precios por volumen. Pero, en
general, ese estudio arrojo que si se hubiesen
operacionalizado esas ofertas, daban cuenta del 30 por
ciento de descuento de precio unitario respecto del precio
observado a nivel del mercado.

Por lo tanto, la idea de implementar acuerdos de riesgo
compartido estd ocurriendo en todo el mundo. Valoramos
que el Ministerio de Salud esté comprometido con esa idea
y celebramos -asi como lo hicieron ustedes la vez pasada-
que va se haya implementado el primer acuerdo, porqgue
parece ser una buena idea para brindar acceso y hacer uso
eficiente de los recursos publicos.

Muchas gracias.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Tiene la palabra la
sefiora Inostroza.

La sefiora INOSTROZA, dofia Trinidad (exdirectora de
ChileCompra) .- Sefior Presidente, continuamos con 1los
aspectos normativos, porque la tercera pregunta se referia
a implementacidén, tema sobre el cual no nos corresponde

pronunciarnos.
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Complementando lo sefialado en la sesidén pasada por el
director de la Cenabast y los representantes de
ChileCompra, nuestra regulacidén nacional estad contemplada
en el articulo 5° de la Ley Ricarte Soto, y mads en detalle
en el articulo 18 del reglamento de dicha ley.

Es un procedimiento particular que se aplica para
cumplir con los objetivos planteados en dicha ley. Sin
embargo, es un procedimiento complejo que, a grandes
rasgos, contempla dos etapas: una de precompra y otra de
compra propiamente tal, en que 1intervienen distintas
instituciones. Lo que se defina en la etapa de precompra,
etapa previa, es vinculante para la Cenabast.

No obstante, como acuerdos propiamente tal, su
implementacién ha tenido dificultad, la cual esta dada
por la necesidad de conjugar dos cuerpos normativos
diferentes: la Ley Ricarte Soto con la ley de compras
ptblicas en fases distintas de contratacidén y por
entidades distintas, a través del Ministerio de Salud, de
la Subsecretaria y de la Cenabast. En ese sentido, existe
un desafio en cuanto cbémo avanzar en una implementacidn
en el marco de la “ley Ricarte Soto.”

Ahora bien, en el contexto de la ley de compras, cuyo
ambito de aplicacidén es mas amplio en todos los contratos
relacionados con el suministro de Dbienes muebles y de
servicios a titulo oneroso, estimamos gque no existe una
incompatibilidad. Efectivamente, la ley de compras regula
procedimientos de contratacidén, los cuales, con la ultima
modificacidén, se estan incluyendo en la ley que comenzd
a regir. La norma fue modificada mediante la ley N°
21.634, que tiene vigencias diferidas, y comenzd a regir
en diciembre recién pasado. Ademéds, 1incorpora nuevos
procedimientos de contratacidén y menciona algunos nuevos
tipos de contratos.

Dadas las caracteristicas especiales de este tipo de
contratacidédn compleja, como son los acuerdos de riesgo
compartido, estimamos que eso demanda un tipo de
regulacién mas de detalle no a nivel legal, sino

reglamentario. Bastaria una modificacidén reglamentaria.
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Para esos efectos, la ley de compras publicas modificada
incorpora una nueva categoria de procedimientos, como son
los otros procedimientos especiales de contratacidn.

Ademés, consideramos que este tipo especial de acuerdos
podria regularse conforme a los otros procedimientos
especiales de contratacidén, gque son los que la misma ley
sefilala para avanzar en ese tipo de procedimientos
especiales de contratacidn.

En sintesis, desde la perspectiva legal, creemos gue
existe factibilidad para la implementacién de los acuerdos
de riesgo compartido en nuestro ordenamiento Jjuridico.
Vemos la necesidad de implementar una mesa de trabajo en
el Ministerio de Salud, para viabilizar los acuerdos de
riesgo compartido mediante los instrumentos normativos
correspondientes. Asimismo, sugerimos que tales acuerdos
sean incorporados como un procedimiento especial de
contratacién y de general aplicacidén, como es también el
objetivo de la ley de compras publicas, cuya cobertura de
aplicacién ha ido aumentado cada vez mads en tanto en
cuanto a tipos de procedimiento como a organismos a 1los
cuales se les aplica dicha ley.

También, es fundamental instalar capacidades en nuestro
pais no solo a nivel del sector publico, sino también en
el area privada, con encuentros cientifico-técnicos vy
académicos, que faciliten la capacitacidén de los equipos
y con conocimiento de las experiencias a nivel nacional
e internacional respecto de la implementacidén de acuerdos
de riesgo compartido.

Esa seria nuestra presentacidn, sefior Presidente.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Muchas gracias.

Voy a dejar para el final las preguntas de este segundo
blogue, dado que con el subsecretario tuvimos preguntas
en especifico.

A continuacidén, ofrezco la palabra a la representante
de la Fundacién Ciudadanas Cuidando, sefiora Verdnica

Contreras.
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La sefiora CONTRERAS, dofla Verdénica (representante de la
Fundacidén Ciudadanas Cuidando) [via telematica].- Sefior
Presidente, por su intermedio saludo a todos y a todas.

Primero, me presento. Soy Verdnica Contreras, madre y
cuidadora de un hijo con dependencia severa y también
usuaria de atencidén domiciliaria.

Mi experiencia ha sido en el Minsal vy ahora en
hospitalizacidén domiciliaria de [..] del Hospital San Borja
Arriarédn. Tengo ambas experiencias, asi que puedo aportar
mucho sobre cémo funcionan las dos hospitalizaciones
domiciliarias. Ademés, soy activista de Ciudadanas
Cuidando.

Llevo mds de 20 afios cuidando. Mi primer hijo fallecibd
a los 13 afios, y fui mamd a los 15 afios de edad. Ahora
tengo un segundo hijo con dependencia severa, Bastién,
quien ya tiene 12 afios. Asi que desde los 15 afios estoy
en el mundo de los cuidados y de la discapacidad.

Agradezco la invitacién del diputado Toméds Lagomarsino.

Es supernecesario gque las organizaciones estemos
presentes en esta instancia y también gque se vea la
realidad y la experiencia desde la perspectiva de las
familias.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente).- Es una invitacidn
de toda la comisidén, no solo mia; hay mas diputados.

La sefiora CONTRERAS, dofia Verdnica (vocera de 1la
Fundacidn Ciudadanas Cuidando) [via telemétical.-
Agradezco a la Comisidén de Salud y a la diputada que esté
presente; me encantd mucho lo que ella dijo sobre las
familias. Es una realidad que vivimos a diario muchas
familias que estamos con esta hospitalizacién
domiciliaria.

Soy vocera de la Fundacidén Ciudadanas Cuidando y quiero
contarles un poquitito de nuestra historia.

Nosotros nacimos en 2019 junto con mi compafiera Gloria
Sepulveda; ella cuida a su hermana en situacidén de
discapacidad vy dependencia severa. Fuimos una de las
organizaciones que sacamos los cuidados de las casas. En

2018, junto con otras colectividades, hicimos la primera
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marcha de las personas cuidadoras, pasando por la Alameda
con mas de 1.000 personas cuidadoras y las personas a Ssu
cuidado. Chile fue wuno de los primeros paises en
Sudamérica que se manifestd contra esta problematica, asi
que estamos muy orgullosos, como organizacidn, del trabajo
que venimos haciendo desde hace mas de cinco a seis afios.

También participamos en la Coordinadora Feminista,
instancia en la gque nosotras visibilizamos a las mujeres
que cuidan. Desde ahi, ponemos énfasis en la problemdtica
de reconocer el trabajo de cuidados como un trabajo, todos
los trabajos y todas las trabajadoras. Como ustedes pueden
ver en la lé&mina, hemos estado en hartas entrevistas.
Somos una organizacidén obviamente enfocada en las personas
cuidadoras de Conchali; estamos ubicados en esa comuna, y
también hemos sido parte de la municipalidad,
implementando politicas publicas desde personas
cuidadoras para personas cuidadoras; durante gran parte
del afio hemos tenido programas para personas cuidadoras,
llevando el municipio a las casas, de acuerdo con las
necesidades que estas familias requieren.

Ciudadanas Cuidando estd conformada por personas
cuidadoras no remuneradas, comunitarias y profesionales,
con reconocimiento nacional e internacional; con
experiencia en diagndstico, evaluacidédn de necesidad de
cuidado en el ambito socio-territorial, disefio vy
aplicacién de metodologias participativas, gestidén de
programas y proyectos, que busca innovar un enfoque
educativo, comunitario y de género interseccional.

Acd hay algunas fotos sobre nuestra participaciédn
nacional e internacional; tenemos una muy buena red de
participacidn con las organizaciones de Valdivia,
Talcahuano, y asi estamos haciendo mas redes en la zona
norte del pais. Nosotras empoderamos a estas
organizaciones para que puedan seguir avanzando en las
necesidades de las personas cuidadoras, tanto en politicas
publicas, salud y todo lo que requieren esas personas Vy

las organizaciones en general.
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También hemos estado trabajando con la Universidad de
Londres, por eso estamos acad en Valdivia, cofinanciadas
por esta universidad, haciendo un taller de politicas
publicas, implementando el proyecto de un didlogo de
cuidados entre el Reino Unido y Chile. Eso es 1lo que
estamos haciendo ahora. También hemos trabajado en
Conchali, con el proyecto Orientacidn sobre la
programaciédn fundamentada en los riesgos (GRIP), creando
comunidades cuidadoras.

Aqui vamos a pasar un poquito a lo gue venimos a exponer
sobre las experiencias de hospitalizacién domiciliaria,
experiencia personal, dependencias tecnoldégicas para
vivir.

Anteriormente, mi experiencia con Minsal no fue muy
buena; préacticamente nos sentimos solos -estoy contando
esto desde hace algunos afios—; mi hijo estuvo
hospitalizado un afio siete meses, esperando una BiPAP,
para poder ingresar en la hospitalizacién domiciliaria
del Minsal, que fue un tipo de violencia muy intenso, que
conllevd tener una economia del cuidado para abarcar los
cuidados de nuestros hijos, tanto en locomocidén, comida;
sumemos todos esos gastos que uno tiene con una persona
hospitalizada.

En el programa solo me daban respuesta de que cuando se
desocupaba un equipo de una persona que se iba de alta,
recién ese equipo iba a estar disponible para la necesidad
de mi hijo y asi poder llevarlo a casa. Era insdélito que
hubiera un programa gque no tuviera los recursos
suficientes; obviamente, cuando una familia necesitaba
irse a la casa y cuidar al nifio desde ahi, y si no, tenias
que disponer de unos cinco a seis millones de pesos, 1o
que costaba el equipo, para que usted pudiera irse a la
casa y dejar el hospital, y varios factores mas. Yo sé
que ahora se ha mejorado un poco el sistema de
hospitalizacidén domiciliaria, el programa de Minsal, pero
queda mucho por avanzar.

Fue un proceso superintenso donde mi hijo se colocaba

morado, yo tenia que hacerle resucitacidén con el ambi, no
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me enseflaron técnicas para usarlo. Fue una sobrecarga
también para nosotros como familia cuidadora; todo lo que
menciondé la diputada, obviamente hay una sobrecarga
econdémica, una sobrecarga sanitaria, que, si la tenemos
en los hospitales, en las casas, 1imaginense la parte
sanitaria, no la tenemos. Nosotros conocemos mucha gente
pobre, familias que estan en programas que no tienen para
cambiar sédbanas a sus parientes que requieren cuidado de
otro tipo y més complejos, y que necesitan tecnologias
para vivir. Nadie ha hablado de la parte sanitaria, de
cébmo cuidamos en las casas.

Entonces, desde ahi fue una experiencia no muy buena;
creo que se debe mejorar mucho, mi hijo favorablemente se
mejord, se le cerrd la tréquea, usaba ventilador; pero
pasaron dos a tres afios y mi hijo wvolvidé con 1las
problemdticas respiratorias, puesto que tiene dafio
crénico pulmonar, es dependiente de oxigeno. Caimos
hospitalizados y aqui empieza mi otra experiencia con la
hospitalizaciédn domiciliaria naneas del hospital San
Borja.

En primer lugar, la queria rechazar, porgue pensaba que
era lo mismo que me estaban ofreciendo desde el Minsal.
El doctor Prado, que es el encargado de este programa, se
acercd a mi con mucha humanidad, con mucho profesionalismo
y me invitd a participar del programa para irme a casa,
porque de nuevo me iba a quedar aqui con mi hijo
hospitalizado.

El me explicé que esta era otra hospitalizacién
domiciliaria, desde naneas, porque, obviamente, el
interés de ellos es descongestionar el programa del
Minsal, porque hay un tiempo en que también el Minsal se
ve colapsado con las familias y no hay cupos. Entonces,
este programa naneas viene a descongestionar eso.

Entonces, la propuesta que yo..

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Sefiora Verdnica, le

pido que vaya cerrando su exposicidédn, por favor.
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La sefiora CONTRERAS, dofia Verdnica (vocera de 1la
Fundacién Ciudadanas Cuidando) [via telemétical].- 8Si,
estoy cortando.

El dimpacto que significé al Minsal naneas fue de
horizonte sobre vida, calidad de vida, sobrecarga de la
persona cuidadora, hospitalizaciones prolongadas,
dificultades de irse a la casa y las cargas sanitarias
altas.

Niflos, nifias y adolescentes con complejidad médica. Esta
fue una de las problemédticas de la parte de naneas que el
doctor Prado presentd para que se hiciera hincapié en 1la
atencidén domiciliaria, donde tenemos las condiciones
crbénicas y fragilidad, necesidades aumentadas, familia,
aspecto econdmico, limitaciones funcionales asociadas a
uso de tecnologia, uso de recursos aumentados de salud y
consultas especialistas.

Este Ultimo punto es supernecesario, porgue muchas
familias no tienen la red de apoyo para ir al hospital a
buscar las horas necesarias o las horas que se le dan a
las familias que cuidamos; entonces, aqui también este
equipo apoya. En realidad, llevan todo a la casa, lo hacen
amigable, hacen efectivo el programa, consiguen las horas;
si usted no tiene ambulancia, le buscan una ambulancia o
un transporte para que lo lleven a la casa.

En realidad, he tenido una buena experiencia con este
programa; yo los felicito, creo que los equipos, tanto
del Minsal como de los hospitales que tienen
hospitalizacidén domiciliaria y de naneas, deben trabajar
en red, tienen que hacer un trabajo conjunto y ver en qué
estd fallando el otro y qué requiere. En fin, deben
trabajar en equipo, porgque no puede ser gue un programa
esté funcionando mejor que otro, a pesar de qgque ambos
brindan los mismos beneficios en materia de
hospitalizacién domiciliaria.

Conforme con la siguiente lamina, me referiré a la

propuesta del Hospital Clinico San Borja Arriaran.
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En primer lugar, les explicaré brevemente cdmo nace la
hospitalizacidén domiciliaria de nifios y adolescentes con
necesidades especiales de atencidédn en salud (Naneas).

Esta necesidad surgidé debido a que muchas familias
seguian hospitalizadas, lo que generd que ya no hubiera
cupos disponibles en el Ministerio de Salud. (Qué sugirid
entonces el programa Naneas? Que se abriera este nuevo
espacio de atencidén domiciliaria para los nifilos con
complejidades vy necesidades tecnoldégicas para vivir,
permitiéndoles ser trasladados a sus hogares. Esta medida
permitié la liberacién de camas del servicio UTIP, vy
aunque la comparto, no me parece bien que toda la carga
se la lleven las familias.

;Cudnto dinero le ahorran estas familias al hospital en
una cama UCI? ¢En qué condiciones estamos cuidando en las
casas? ¢Cuidamos en dignidad realmente? Todas estas
preguntas dan cuenta de necesidades tales como integracidn
familiar, mejorar la calidad de vida y mejorar el costo-
eficiencia.

En relacién con la frecuencia de las visitas segUn la
complejidad de la condicién, es importante sefialar gque
las visitas se programan de acuerdo a las necesidades de
las familias que las requieren. En mi caso, cuando ingresé
al programa de hospitalizacidn domiciliaria Naneas, tenia
visitas todos los dias. Gracias a ello, recibia
constantemente a profesionales médicos en la casa y cada
quince dias llevaba a un terapeuta ocupacional para gue
se preocupara de las necesidades cognitivas de las
personas que cuidamos, especialmente cuando se trata de
menores de edad.

Al respecto, hay kinesidélogos, enfermeras, técnicos vy
otros profesionales disponibles. El doctor va cada quince
dias a las casas, pero ademds hay un wasap mediante el
cual los profesionales médicos nos van guiando en caso de
alguna urgencia o el paciente se agrave.

En realidad, no tengo nada dque decir contra la
hospitalizacidén domiciliaria del Hospital Clinico San

Borja. Me parece un buen programa y creo que vale la pena
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seguirlo. Los funcionarios se encargan de todo; nos llevan
los detalles de la “ley Ricarte Soto”, nos entregan los
medicamentos, nos consiguen las recetas y las horas de
atencidén en el hospital, entre otras gestiones.

En resumen, hacen que la vida de las familias que
cuidamos a nifios y adolescentes con necesidades especiales
de atencidén en salud sea menos sobrecargada.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Dofia Verdnica, le
agradeceria mucho si pudiera concluir su presentaciédn, ya
que nos queda poco tiempo para escuchar a nuestra Ultima
invitada.

La sefiora CONTRERAS, dofila Verdnica (representante de la
Fundacién Ciudadanas Cuidando) [via telematical.- De
acuerdo, sefior Presidente.

Para concluir, me gustaria agregar que la sostenibilidad
de los programas no puede lograrse sin la participacién
activa de las familias y de las organizaciones
pertinentes. Por ello, es fundamental incorporar
evaluaciones regqulares de las familias al menos una vez
al afio para atender sus necesidades, evaluar la eficacia
de los programas y determinar si se necesitan ajustes.
Esto Ultimo es esencial, ya que muchos de estos programas
no estédn siendo fiscalizados por las autoridades de salud,
especialmente en el caso del oxigeno domiciliario, donde
las empresas han recibido un montdén de reclamos.

Ademéds, no debemos olvidar que existe un convenio
establecido con el Estado. En ese sentido, es imperativo
cumplir con estos compromisos para garantizar una atencién
digna a las familias.

Por uGltimo, quiero sefialar que la carga de cuidar a una
persona que depende de ayudas tecnoldgicas para vivir es
enorme. Por ende, es crucial aprender de los equipos
disponibles y comprender su funcionamiento para poder
salvar vidas, ya que, literalmente, estamos sosteniendo
la vida en el hogar.

Muchas gracias.

El sefior LAGORMARSINO (Presidente).- Muchas gracias,

seniora Contreras.
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Hago presente gque hicimos un cambio en el orden de
nuestras invitadas, ya que la sefiora Betzabé Jara, de la
Fundacidén Microtia e Hipoacusia Chile, gentilmente aceptd
reprogramar sSu presentacidédn para que hoy pudiéramos
recibir a dofia Maria José Caro.

Ella es la madre de Borja Diaz, un menor que recibid
uno de los medicamentos que discutimos en las primeras
sesiones de la comisidén. A solicitud de la diputada Mdénica
Arce, compartird con nosotros su experiencia.

¢Habria acuerdo para hacer efectivo el cambio?

Acordado.

Agradecemos una vez mas la amabilidad de la sefiora
Betzabé Jara por aceptar este cambio, y damos 1la
bienvenida a nuestra invitada.

La escuchamos Maria José. Nos quedan pocos minutos, pero
no gqueriamos dejar de escuchar su presentacidn.

Tiene la palabra.

La sefiora CARO, dofia Maria José (madre de Borja Diaz,
diagnosticado con AME Tipo 1) .- Buenas tardes a todos.

No quiero adelantar detalles ahora, ya que durante la
presentacién nos daremos cuenta de cdmo vivimos una
experiencia Unica. De hecho, fuimos la primera familia en
Chile en experimentarlo.

Para comenzar, debemos remitirnos al 31 de Jjulio de
2020. Quizéas muchos no recuerdan esa fecha, pero para
nosotros como familia es crucial, ya que fue el dia en
que decidimos 1llevar a cabo una idea que parecia
completamente loca.

Mi hijo necesitaba lo que en ese momento era el
medicamento méds caro del mundo, con un valor de 2,1
millones de ddélares, asi que nos propusimos reunir esa
cantidad monstruosa de dinero. Algo nunca antes visto.

Obviamente, en el camino hubo muchas adversidades, vya
que nadie habia hecho algo asi en este pais. Entonces,
nos preguntamos qué podiamos hacer y comenzamos a trabajar
como una empresa, con mucha gente trabajando detréds, tanto

dentro como fuera de nuestro circulo. Las familias que se
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han visto en esta situacidén, como la tia de Nachito, me
entenderdn perfectamente.

Insisto en que en esto hay de todo tipo de adversidades.
Entre otros impedimentos, en Chile no se dan recetas para
este tipo de enfermedades raras por distintos motivos,
que se los puedo explicar en otra oportunidad. Por ahora,
puedo destacar que los mismos doctores de los hospitales
publicos no recetan estos medicamentos porque pueden ser
sumariados o el simple motivo de que la doctora o el
doctor de turno no se atreve a dar esta receta porque se
trata de casos que tienen mucho historial clinico, a pesar
de que se trata de medicamentos que estdn aprobados por
la Administracién de Alimentos y Medicamentos (FDA, por
sus siglas en inglés).

Como familia, estudiamos mucho antes de llegar a esta
situacidén. Leimos diversos ensayos y sostuvimos reuniones
tanto con doctores fuera del pais como con directores de
las entidades gque mas sabian del tema en Chile. No
obstante, en un determinado momento se nos acabaron los
recursos y la Unica opcidn que teniamos era conseguir este
medicamento.

Otra adversidad que enfrentamos y gue me gustaria
relevar para que lo puedan tener presente de aqui en
adelante es la carga emocional de las familias que viven
situaciones como estas. Lamentablemente, he visto que esto
en ninguna parte se comenta.

Sé que nosotros hicimos algo Unico, aungque todavia me
pregunto de dénde Dios nos dio esa fuerza. Gracias a ella,
se han logrado muchas cosas, pero la verdad es que no
todos tienen esa misma fortaleza.

La campafia fue wuna 1locura. Nos mostramos como una
familia normal, que trabajaba como cualquier otra, pero
que necesitaba dos millones de dbélares. Esto causd revuelo
en los medios y nos llamaron de todos los canales.

Por otro lado, el papad de Borja tuvo gue renunciar a su
trabajo. De hecho, dejdé todo de lado debido al covid-19,
ya que, si nuestro hijo se contagiaba, corria el riesgo

de morir. Por mi parte, tenia que trabajar diez o doce
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horas diarias para seguir pagando el dividendo y otras
cuentas.

Mientras tanto, en la televisidén nos brindaron muchos
espacios. Un programa en particular fue especialmente
solidario con nosotros, y nos comentaron que les gustaba
que compartiéramos un mensaje de esperanza. No supe cbdmo
recibir ese comentario, ya que algunas familias 1lloran
mientras que otras no. En nuestro caso, queriamos
transmitir que éramos una familia comin y corriente gue
estaba buscando lograr un objetivo, y que disfrutédbamos
de nuestro hijo tal como era, con sus necesidades de
ventilacién y todo lo demés.

Finalmente, Borja pudo conseguir el medicamento. Lo
positivo de todo esto fue que lo obtuvo a través de una
loteria, algo realmente milagroso y fuera de lo comln.
Ademéds, gracias a nuestro caso, la enfermedad pudo
visibilizarse.

Anteriormente, la fundacidén FameChile nunca habia sido
escuchada, ni en esta mesa de trabajo ni en el Ministerio
de Salud. Sin embargo, tras nuestro caso, se abrieron
puertas y pudimos tener una conversacidén con el entonces
ministro Paris, donde discutimos sobre la posibilidad de
establecer convenios para traer estos medicamentos a Chile
y disminuir los impuestos asociados, ya que ademéas de los
dos millones de délares, habia que pagar casi 400 millones
de pesos en impuestos. Todos estos avances ahora estéan
disponibles para las familias que viven esta situacién.

A pesar de todo esto, no debemos olvidar que lo més
importante es la dimensién humana y la vida de los nifios,
sobre todo considerando que en 1990 Chile ratificd su
compromiso a favor del derecho a la vida y a la salud de
nuestros nifios.

Lamentablemente, como familia, no experimentamos ese
apoyo, vya dque nadie nos entregdé el medicamento que
necesitédbamos. Por eso, decidimos emprender esta lucha de
forma independiente, autdédnoma y sin depender del
ministerio. No fue porque no creyéramos en las personas,

pero si hay algo de lo que me he convencido en estos
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tltimos cuatro afios, tras escucharlo en todas las charlas
y encontrarlo sumamente interesante, es que estamos al
debe en términos de procesos, procedimientos y controles
de gestidn.

Se requiere rapidez para conseguir estos medicamentos
porque hay premura para salvar la vida de un nifio. Puedo
entender que hay protocolos, pero no se estan llevando a
cabo en los tiempos que se requieren para dar respuesta
a todas estas familias y salvar la vida de los nifios.

He trabajado tres afios en una empresa y entiendo lo que
significa optimizar recursos vy eso se lo dije al
exministro Paris: “sé que ustedes no me pueden dar el
medicamento, porque si me lo dan a mi, se lo tienen que
dar a muchos nifios con otras patologias.”. Ese es el
pensar de muchas jefaturas o de la parte politica de este
pais y se entiende, ya que pagar por algo experimental,
0 no tan probado, podria restar recursos para salvar otras
cosas.

Sin embargo, en 2021 entregamos un informe al
Presidente, donde dimos numeros claros para optimizar
estos recursos a nivel de AME. Aprovecho la oportunidad
para seflalar que se debiera extrapolar a muchas otras
enfermedades de alto costo, como, por ejemplo, respecto
de la que ya se habldé y también de la distrofia muscular
de Duchenne, que también requiere el uso de un medicamento
que cuesta 3.500 millones de pesos.

Como decia, el informe presentado al Presidente en esa
época decia que esta enfermedad, la de la AME, que era la
mas mortal en ese tiempo, y -agregando otras patologias-
el tratamiento precoz es primordial.

Encuentro que los protocolos son maravillosos, porgque
hoy sabemos que existe uno, y también un primer convenio
-del que habldé usted hace poco- sobre Zolgensma, gque es
algo que me emociona tremendamente, porque Lucianita fue
la primera nifila que recibid Zolgensma directamente del
ministerio; pero, hay otros cinco nifios esperando y hay
uno en particular que, por la alta espera,.. Cambiamos

juicios de familias, qgque duraban ocho meses, por
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protocolos gue ahora se estan demorando varios meses,
mientras empeora la enfermedad. Ahi les hago un llamado
a mejorar los procesos en general.

Veo que las ideas estéan; pero, insisto en estos cuatro
afios, porque, con la agilizacidén de los procesos, se haria
la diferencia y se salvarian vidas.

Lo otro que solicitamos en esa carta era ir mas alla y
ser mas visionarios si queremos salvar la vida de nifios
y hacerlos auténomos. Esos medicamentos son, realmente,
increibles, y si se usan en forma precoz -luego mostraré
rdpidamente unos videos- un nifio puede pasar de la muerte
a la wvida; un nifilo que se encuentre postrado con
traqueotomia, puede pasar a ser un nifio -aunque pueda
sonar cruel- Util para la sociedad, porque podria trabajar
Yy no tener que depender de hospitalizaciones, lo cual
también implica un costo importante. Eso dice ese informe.

La otra idea importante es que, durante ese tiempo, vy
debido a la atrofia muscular espinal, conoci a decenas de
familias gque he podido ayudar. No soy una fundacidén, pero
somos una familia que estd siempre dispuesta a ayudar.
Respecto de la atrofia muscular espinal -seflalamos en este
informe- solo 38 familias habian demandado y habian ganado
el juicio al Estado. Les hablo de 38 familias que pasaron
alrededor de diez meses esperando el medicamento. Por 1lo
tanto, en esos diez meses el nifio empeord su condicidn.
No habia un protocolo, y mas aln, en ese tiempo se compraba
Spinraza a precio de lista, porque no habia un convenio.

Yo no tenia a quién preguntar. Aun asi, pregunté coémo
lo hacian en Argentina, en Brasil, en Estados Unidos. Asi
llegamos a un convenio, como el nombrado antes, de acuerdo
de riesgo compartido, que lo encuentro increible, pero
tenemos que seguir avanzando.

Entonces, ¢;qué ha cambiado? Les comenté la historia de
Luciana, que es la primera nifia que recibidé Zolgensma,
cuestidén que aplaudo, porque es maravilloso. Pero, no
dejemos de lado el asunto, porque esto es como si, por
ejemplo, diéramos una prueba y para un nifio necesitaramos

un siete. No necesitamos un dos, un cuatro o un recién
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aprobado; necesitamos un siete, porque si nos sacamos un
cuatro, podriamos tener un nifio tragqueostomizado, en
estado vegetativo, y si nos sacamos un siete, a un nifio
que pueda ir al colegio y hacer sus actividades casi en
forma normal. Esa es la diferencia.

Aparte de ello, escuché atentamente al subsecretario de
Redes Asistenciales y a la otra mamita cuidadora, vy
estamos al debe en la parte psicoldgica, pero muy al debe.
En lo personal me creia muy fuerte, pero a todos nos pasa
la cuenta en alguin momento; es mucho trabajo y yo seguia
trabajando.

También falta orientacidén familiar, en cuanto a cdémo
ocupar los equipos porque, como dijo la mamita, no sabian
cébmo hacerlo. Nosotros como familia pudimos donar una
cifra millonaria con la plata de mi hijo; dijimos que a
ningin nifio con AME le faltaria ventilador; nacian nifios
y me llamaban diciendo que no tenian ventilador. La AME
existia, pero, pasaba este protocolo, y volvemos al mismo
circulo vicioso, porgque en el proceso un nifio con AME
necesita ventilador el dia uno, y pasaban meses y el nifio
seguia sin ventilador: rinovirus, traqueostomia, v
seguimos adelante, y si no, muerte. Ese es el proceso.

Todo lo anterior, debe ir acompafiado de terapeutas,
porque si bien el medicamento es una maravilla, si no va
de la mano con terapias kinesioldégicas: kinesiterapia
respiratoria, fonoaudiologia de evolucidén, y todo 1lo
asociado, esto no resulta. Leo harto y veo paper y ante
preguntas como qué le pasa a mi hijo, dice Zolgensma y
respiracidén paraddjica. No soy doctora, pero he aprendido
harto, y el nifio empeora su condicidén sin contar con todo
tipo de asistencia.

Como conclusidén, desde hace unos afos a la fecha hemos
mejorado, pero falta el procedimiento.

Y ahora, ¢;qué pasa? Nos paramos hace cuatro afios con
Borja y ahora viene otra patologia. Viene la historia de
Tomads Ross Gbébmez, distrofia muscular de Duchenne, que es
una enfermedad en la que un nifio se ve relativamente

normal, pero que dos afios después quizd podria terminar
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inmévil o traqueostomizado. El medicamento cuesta 3.500
millones de pesos. ¢(Acaso tendrd que pasar por la misma
historia de Borja? Quiero dejar planteado eso encima de
la mesa.

Creo que no debiera pasar lo mismo. Yo creo que estamos
aqui para salvar vidas vy, si no quieren ver la parte
humana, porque lo vivi y hay gente a la que no les llegan
los casos, veamos la parte econdmica, porque si hacemos
un screening neonatal, si durante el embarazo sabemos qué
enfermedad tienen los nifios y los tratamos asintométicos,
podrédn hacer su vida normal.

Desde el afio pasado, en Estados Unidos ya tienen un
ciento por ciento resultados con screening; por lo tanto,
un nifio nace y es tratado con Zolgensma en las primeras
dos semanas. Por lo tanto, el nifio hace su vida
completamente normal.

;:Tenemos casos en Chile? Si. Hay un caso -con
autorizacién de los padres siempre para todas estas cosas,
porque Conozco a mucha gente en este mundo de
hospitalizacidén y de nifios con enfermedades raras-, el de
Marianita, que es hija de Nicole y Diego. El1 hermano mayor
de la nifia tenia la enfermedad. Cuando ella nacid; le
hicieron el tratamiento de inmediato. Ellos,
desesperadamente, qguisieron conseguir el medicamento vy
sabian que el Jjuicio demoraba un afio. Pero, una familia
en Estados Unidos -como pelicula- los contactd, ensayo
clinico, Zolgensma; por lo tanto, Mariana es la primera
nifia en Chile asintomé&tica, tratada en Estados Unidos, y
Borja fue el primer nifio en Chile tratado con Zolgensma.
;Cébmo estd Mariana? Yo quiero que la vean.

(La invitada muestra una presentacion)

Mariana tiene una vida completamente normal; anda en su
bicicleta, es increible; anda en sus patines; la mama me
dice gue es una lora. Acd estd en una actividad de pilates;
es 1increible. Eso podemos lograr con el screening, y
quiero que ese proceso quede encima.

Para cerrar, quiero mostrarles dos historias cortas.

Después de nosotros vino Rafael, gque es otro nifio de mi
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regidén -de Concepcidn-, que se tratd a los cuatro meses;
es un nifio sintomdtico, pero estd caminando. Un nifio con
AME que camine es algo increible. Aqui tenemos a Rafael,
también con autorizacidén de los papis, a los que quiero
mucho; estd caminando. Un nifio asi irad al colegio, no va
a necesitar ningun apoyo médico ni costo, etcétera.

Finalmente, les muestro a mi Borja, que fue tratado con
Zolgensma a los veintiuin meses. Tengo un tratamiento
previo de Spinraza, que pard parte de la enfermedad. Les
pido revisar bien los protocolos, porgque Borja, si bien
se tratdé a los veintidtn meses, ahora va al colegio. Creo
que es el primer nifio en Chile -que alguien me desmienta,
tampoco es algo que estoy preguntando- con la patologia
de AME 1, que va a un colegio tradicional, no especial,
porgue estos nifios no tienen dafio cognitivo.

Partimos con un Borja con dgue practicamente tenia
ventilacién todo el dia y agquili tenemos su acto civico de
18, donde él ocupa una silla de ruedas y el ventilador lo
ocupa muy poco; solo en la noche -la hospitalizacién
domiciliaria que tengo por Home Care me ha servido
muchisimo para controlar y no hospitalizarlo-, y esto hace
nifios inclusivos y un nifio que serd un aporte, y ya cumplid
cinco afios.

Esta campafia se realizd cuando él tenia un afio y medio,
porque, si recuerdan, necesitaba un medicamento antes de
los dos afios. Eso fue una locura. El1 otro dia cumplimos
cinco afios y logramos el suefio de gque Jjuegue con su
hermano. Esto me emociona mucho, porque ese era el suefio
mas grande que tenia en mi vida, y lo logramos.

Finalmente, lo vemos ahora en la piscina; él1 va al cine,
anda en su silla. Yo tengo muchas esperanzas de que pueda
dar sus primeros pasos; estd aprendiendo a comer por boca.
Nuestra meta es que sea un nifio funcional.

Gracias a mucha gente, cambiamos el curso de 1la
enfermedad; salvamos su vida y, a la vez, estamos logrando
personas mas autdnomas, gue sean un aporte para nuestra
sociedad y nuestro pais.

Muchas gracias.
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El sefior LAGOMARSINO (Presidente).- Muchas gracias,
sefilora Maria José Caro.

No quise interrumpirla, pero llegamos al final de esta
sesidédn y ya no podré hacerle preguntas.

Por haber cumplido con su objeto, se levanta la sesidn.

-Se levanto la sesidn a las 14:07 horas.

CLAUDIO GUZMAN AHUMADA,
Redactor

Jefe Taquigrafos de Comisiones.



