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.
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PERIODO LEGISLATIVO 2022- 2026
3722 LEGISLATURA
SESION ORDINARIA N°9
CELEBRADA EL DIA LUNES 15 DE ABRIL DE 2024, DE 12:33 A 14:28 HORAS.

SUMA

Continu6 su cometido y dio cumplimiento
alo encomendado en su mandato.

ASISTENCIA

Asistieron de manera presencial los diputados y diputadas
Monica Arce, Danisa Astudillo, Félix Gonzalez, Tomas Lagomarsino, Hernan Palma y
Hugo Rey

Como invitados, concurrieron de la Fundacion Duchenne, la
sefiora Josefina Garcia, acompafiada por el médico pediatra, doctor Francisco Prado;
de la Asociacion Chilena de Hipertensién Pulmonar, la sefiora Teresa Muller (de
manera telematica); de la Corporacién Esclerosis Multiple Chile, la sefiora Verénica
Cruchet; de la Fundacion Vasculitis Chile, la secretaria ejecutiva, sefiorita Maria Ester
Bustos, y de la Fundacion de Enfermedades Lisosomales, la sefiora Myriam Estivill.

Ademas, asistieron la jefa del Departamento de Coordinacién
de Garantias y Prestaciones de Salud, sefiora Andrea Guerrero, y el jefe de Estudios
de la Direccion de Presupuestos, sefior Pablo Jorquera.

Actué como secretaria abogada accidental, la sefiora Maria
Cristina Diaz Fuenzalida; como abogada ayudante accidental, la sefiora Macarena

Correa Vega, y como secretaria ejecutiva, la sefiora Silvia Rivas Mena.

CUENTA!
Se recibieron los siguientes documentos:
1.- Excusa de la Ministra de Salud por no ser posible su
participacion por conflicto de horario, manifiesta su disponibilidad para acudir en otra

sesion, No obstante, hace presente la participacion de la Jefa del departamento de

L https://www.camara.cl/verDoc.aspx?prmID=307067&prmTipo=DOCUMENTO COMISION



https://www.camara.cl/verDoc.aspx?prmID=307067&prmTipo=DOCUMENTO_COMISION

Coordinacién de Garantias y Prestaciones de Salud, sefiora Andrea Guerrero
Ahumada. SE ACORDO INVITARLA A LA PROXIMA SESION.

2.- Excusa de la Directora de Presupuestos por no ser posible
su participacion en sesion de hoy, sin embargo sefiala que participara el Jefe de
Estudios sefior Pablo Jorquera y manifiesta su disposicion a para asistir a otra sesion
a contar de mafiana martes 16 de abril. SE ACORDO INVITARLA A LA PROXIMA
SESION.

ORDEN DEL DIA

Las exposiciones de los invitados y el debate suscitado en la

sesion, quedd registrado en el acta taquigrafica que se inserta al final de este

documento.

ACUERDOS
Se acordé por unanimidad de las y los diputados presentes:
1.- Celebrar una sesién especial mafiana martes 16, de 8:45
a 9:50 horas, con el objeto de recibir a las autoridades de la cuenta.
2.- Reiterar los oficios N°s 5, 7, 11, 13y 17.

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

El video de la sesion completa se encuentra disponible en la
siguiente direccion:

https://www.camara.cl/prensa/Reproductor.aspx?prmCpeid=4181&prmSesid=77601

Habiendo cumplido con su objeto, la sesion se levanta a las
14:28 horas.

MARIA CRISTINA DIAZ FUENZALIDA
Secretaria Abogada Accidental de la Comision


https://www.camara.cl/prensa/Reproductor.aspx?prmCpeid=4181&prmSesId=77601

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

Sesidén 9%, celebrada en lunes 15 de abril de 2024,

de 12:33 a 14:28 horas.

Preside el diputado sefior Tomas Lagomarsino.

Asisten las diputadas sefioras Ménica Arce y Danisa
Astudillo, y los diputados sefiores Félix Gonzéalez, Hernéan
Palma y Hugo Rey.

Concurren, en calidad de invitados, la tesorera de 1la
Fundacién Duchenne Chile, sefiora Josefina Garcia-Huidobro,
acompafiada por el doctor Francisco Prado Atlagic; 1la
presidenta de la Asociacién Chilena de Hipertensidn
Pulmonar, sefiora Teresa Muller Ferndndez; la presidenta de
la Corporacidén Esclerosis Multiple Chile, sefiora Verdnica
Cruchet Mufioz; la directora de la Fundacidén Vasculitis
Chile, sefiorita Maria Ester Bustos Bustos, y la directora
ejecutiva de la Fundacidén Chilena de Enfermedades
Lisosomales, sefiora Myriam Estivill Flores.

Ademéds, asisten la jefa del Departamento de Coordinacidn
de Garantias vy Prestaciones de Salud, sefiora Andrea
Guerrero Ahumada, y el jefe de Estudios de la Direccidn de

Presupuestos, sefior Pablo Jorgquera Armijo.

TEXTO DEL DEBATE

-Los puntos suspensivos entre corchetes [..] corresponden a

interrupciones en el audio.

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

La seflora Secretaria darad lectura a la Cuenta.

-La sefiora DfAZ, dofia Maria Cristina (Secretaria

accidental), da lectura a la Cuenta.



El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Efectivamente, el
viernes pasado nos contactaron tanto de la Direccidén de
Presupuestos como del Ministerio de Salud, para
informarnos que tenian dificultades para asistir a esta
sesidn.

Considerando el poco tiempo que nos queda disponible en
esta comisidén especial investigadora, toda vez que la
segunda solicitud de prérroga fue rechazada, y que nuestro
trabajo debe terminar esta semana, lo ideal seria destinar
una sesidédn para escuchar a la ministra de Salud, con quien
debemos abordar varios temas, y a la directora de
Presupuestos, con la finalidad de que se refiera
particularmente al financiamiento de la “ley Ricarte
Soto”.

Revisando la agenda, la Unica posibilidad de recibir a las
autoridades es convocar a una sesidén especial antes de 1la
sesién de Sala de mafiana martes, porque la prdéxima semana
debemos abocarnos exclusivamente a la redaccidn,
modificacién y aprobacién del informe final, gque incluiré
las conclusiones y recomendaciones correspondientes.

Por lo tanto, si le parece a la comisidén, convocaremos a
las autoridades a una sesibn especial programada para
mafiana martes, de 08:45 a 09:50 horas.

¢Habria acuerdo?

Acordado.

Hago presente, ademéds, que hemos confirmado con antelacidn
la presencia de ambas autoridades.

Tiene la palabra la doctora Andrea Guerrero.

La sefiora GUERRERO, dofila Andrea (jefa del Departamento de
Coordinacidén de Garantias y Prestaciones en Salud) .- Sefior
Presidente, confirmo la ©participacién de la sefiora
ministra, a quien acompafiaré en la sesidén de mafiana.

El sefilor LAGOMARSINO (Presidente) .- Perfecto.

Considerando este acuerdo, informo que el sefior Pablo
Jorquera, Jjefe de Estudios de la Direccidn de
Presupuestos, quien asistid a esta sesidn en

representacién de 1la cartera, ha decidido postergar su



participacidén y presentarse mafiana junto con la sefiora
directora.

Agradecemos su asistencia y disposicidn.

Sobre puntos varios, tiene la palabra la diputada Mdbnica
Arce.

La sefiora ARCE (dofia Mbénica) .- Sefior Presidente, dado que
nos queda muy poco tiempo para terminar el trabajo de 1la
comisidén, solicito que se reiteren algunos oficios que aun
no han sido respondidos por parte del Ministerio de Salud.
Lo anterior es preocupante, porgque la respuesta hasta aqui
siempre ha sido no recibir a 1las familias ni a 1los
diputados, pero ahora tampoco contestan los oficios.

Por lo tanto, solicito reiterar los oficios Nes 5, 7, 11,
13 yv 17, todos de 2024.

Gracias, sefior Presidente.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- ¢Habria acuerdo para
reiterar los oficios sefialados por la diputada Arce?
Acordado.

Ofrezco la palabra.

Ofrezco la palabra.

En el Orden del Dia, la presente sesidén tiene por objeto
continuar su cometido y dar cumplimiento a lo encomendado
en el mandato. Para ello, escucharemos las exposiciones de
nuestros invitados.

En primer lugar, recibimos a la sefilora Josefina Garcia-
Huidobro, acompafiada por el doctor Francisco Prado,
quienes asisten en representacidén de la Fundacidén Duchenne
Chile.

Sean muy bienvenidos a la comisién.

Tiene la palabra la sefiora Josefina Garcia-Huidobro.

La sefiora GARCiA—HUIDOBRO, dofia Josefina (tesorera de la
Fundacidn Duchenne Chile) .- Buenas tardes, seflor
Presidente.

Como sefiald, represento a la Fundacidén Duchenne Chile,
antes Asociacidén Duchenne, fundada en 2016 por Juan
Esteban Candia vy Jessica Pérez, paciente de distrofia

muscular de Duchenne y su madre, respectivamente.



Desde que se fundd, el objetivo de la fundacidédn ha sido
brindar informacidén y acompafiamiento tanto a los pacientes
como a sus familias. Como asociacidn, postulamos dos veces
a la “ley Ricarte Soto”, en 2017 y 2019, sin ningun
resultado.

La distrofia muscular de Duchenne es una enfermedad
neuromuscular progresiva que afecta a uno de cada cinco
mil varones nacidos. En la mayoria de los casos, la madre
es la portadora.

Es una enfermedad muy cruel, vya que los musculos van
debilitandose afio tras afio, lo que incide en la falta de
movilidad de las extremidades superiores e inferiores, asi
como en cardiopatias graves y problemas respiratorios.
Esto hace que los pacientes primero dependan en un ciento
por ciento de un ventilador vy, luego, de su cuidador o
cuidadora, de la misma manera.

En la actualidad existen algunos tratamientos, pero, por
supuesto, son de altisimo costo.

En este contexto, como fundacidén, sabemos que la mirada
debe ser de 360 grados. No solo debemos velar para que los
tratamientos puedan llegar a Chile y todos los pacientes
tengan la posibilidad de adquirirlos, sino que,
paralelamente, debemos tomar en cuenta todos los aspectos
y necesidades de los pacientes. Son 1importantes 1los
protocolos de cuidado, la salud mental del paciente y de
su cuidador o cuidadora, su inclusidén en la escolaridad vy,
luego, en la educacidén superior, y las posibilidades de
encontrar trabajo, entre otras.

Una de nuestras grandes misiones es empoderar a los padres
y pacientes, para que sepan que, a pesar de lo dificil que
pueda ser tener esta enfermedad, se pueden cumplir suefios
y metas y tener una excelente calidad de vida. Pero, eso
solo ocurrird cuando nuestros nifilos y Jjdvenes reciban un
diagnéstico certero, cuenten con un examen genético, sean
atendidos por un equipo médico que sepa de su enfermedad,
cuenten con una terapia kinesioldgica constante, con buena
frecuencia, tengan atencidén oportuna de los médicos

neurdélogos, cardidlogos vy Dbroncopulmonares, gue puedan



sumar a sus terapias el entrenamiento respiratorio y que,
cuando tengan que pasar de la atencidédn pedidtrica a la

adulta, cuenten con especialistas.

También es fundamental contar con un registro de
pacientes, para saber cuantos son y cuéles sus
necesidades. Sin todo eso, es 1imposible contar con
politicas publicas que puedan ayudar a nuestros nifios y
jévenes. Insisto, sin todo esto no lograremos que nuestros

pacientes puedan mejorar sus expectativas de vida.

Como fundacién no podemos bajar los brazos para que 1los
tratamientos que existen para la distrofia muscular de
Duchenne lleguen a nuestros nifios y jévenes en Chile. Esta
es y serd una tarea titanica, porque tiene que ver con la
voluntad del Estado chileno y sus prioridades. Ademéas,
necesitamos contar con el apoyo de ustedes, para que esta

lucha tenga frutos.

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

sefior Francisco Prado.

El sefior PRADO (representante de la Fundacién Duchenne

Chile) .- Sefior Presidente, buenas tardes.

Soy el doctor Francisco Prado, pediatra broncopulmonar.
Trabajo en el Hospital San Borja Arriaran, soy docente de
la Universidad de Chile y en mi trayectoria profesional,
desde hace alrededor de 20 afilos veo pacientes con
enfermedades neuromusculares de presentacidn temprana en
la edad infanto-juvenil vy, por extensidén y seguimiento,

hasta la adultez.

En esta trayectoria, me he involucrado <con varias
fundaciones y pacientes que estan dentro de la cartera que
se estd analizando hoy. En particular, hoy acompafio a
Josefina y a la Fundacién Duchenne en su solicitud de
plantear algunas cosas que podrian ser vinculantes con la
“ley Ricarte Soto”, que, méds gque tratar medicamentos
huérfanos de alto costo, tiene que ver con fijar un desde,

que permita, a través de ayudas técnicas, escalonadamente,



a lo largo del ciclo vital de los muchachos con distrofia
muscular de Duchenne, su plena integracidén social, escolar
y laboral, 1lo que corresponde a cualquier ciudadano que

transita desde la infancia hacia la adultez.

La distrofia muscular de Duchenne es wuna enfermedad
aflictiva, que compromete fuertemente no solo la salud
fisica, sino también mental de quien la padece y de su
entorno familiar. Es una enfermedad de alto costo, como lo
que significa cualquiera de las enfermedades
neuromusculares, y tiene una caracteristica bien especial:
se presenta después de los 18 meses de vida, y, en general
el diagndéstico se hace por sintomas a los cuatro afios.
Existe la posibilidad, como en otras muchas enfermedades
neuromusculares, de tener un tamizaje o screening
neonatal, que permita entrar en forma precoz a distintas

instancias de soporte.

La caracteristica distintiva de esta enfermedad es que la
gran mayoria de los pacientes tiene neurocondicidén normal
y después del momento en que pierden la marcha, que es en
una variable en la edad del adolescente, hay una
declinacidén de la funcidén pulmonar gque tiene una pendiente
sustantivamente mayor a la de una persona que no tiene

enfermedades neuromusculares.

La Dbuena noticia es que, a través de intervenciones muy
simples de rehabilitacidén respiratoria, esa pendiente y la
declinacidén se proyecta, se hace mads tenue y se traslada
en cinco afios, a lo menos, lo que hace que los muchachos
requieran dependencia de soporte ventilatorio no invasivo,
que es una 1instancia que estd puesta en los programas
ministeriales, a través del programa de ventilacidédn de
nifios y adultos, de una manera mas tardia, lo cual permite
que estos pacientes requieran dependencias tecnoldgicas,

generalmente ya en la edad adulta.

Este modelo de enfermedad claramente impacta. Un
diagnéstico en la infancia, pero que se proyecta en la

adultez, como muchas de las enfermedades neuromusculares.



La fundacidén estd interesada, mas que en el analisis
especifico de medicamentos, en 1lo que les comentaba, en
las distintas ayudas técnicas que pueden ser entregadas
como otros modelos de enfermedad, como lo que sucedid en
algin momento con la esclerosis lateral amiotrdfica, que
tuvo una incorporacidn a través de ayudas técnicas y no de

medicamentos en especifico.

Como médico, como profesional de la salud, creo
sinceramente que esto marca una distincidén bien sustantiva
en el enfrentamiento de lo que estd haciendo la fundacidn
en relacidén con la enfermedad, porque apunta a un desde,
que es lo que ya les comenté al principio. Si no estéd el
desde, entrar por medicamentos de alto costo sin que esté
la estructura sanitaria que permita sostener medicaciones
que son dificiles de adquirir para cualquier pais, podria

sustentar en un resultado final que no fuera el esperado.
Muchas gracias.

El sefilor LAGOMARSINO (Presidente).- No se retiren todavia
porgue vamos a realizar preguntas después de escuchar a
los invitados y empezaremos por los que se encuentran en

forma presencial.

Ahora escucharemos a los representantes de la Corporacidn

Esclerosis Multiple Chile, que hoy nos acompafan.

Tiene la palabra la sefiora Verdnica Cruchet.

La sefiora CRUCHET, dofla Verdnica (presidenta de 1la
Corporacién Esclerosis Multiple Chile) .- Buenas tardes a
todos.

Quiero agradecer a todos los que estan acd y, en especial,
al Presidente de la comisidn, diputado Toméds Lagomarsino,
ya que es uno de los pocos que siempre ha estado pendiente
y trabajando, <codo a codo, <con las agrupaciones de

pacientes, y eso se agradece una vez mas.

Pasando a la presentacién, quiero seflalar que la
Corporacidén Esclerosis Multiple Chile agrupa a todos 1los

pacientes «con esclerosis multiple del pais vy a sus
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familiares y luchamos por tener beneficios para una vida

digna para cada uno de ellos.

Representamos a todos los pacientes de Chile y trabajamos
en conjunto con las cuatro agrupaciones regionales, dque,
por motivos de movilidad, de distancia, no pueden estar
siempre presentes en Santiago o acéa, por lo que nosotros
también representamos a la Agrupacidén de Talca, la de

Quilpué y la Corporacién de Puerto Montt.

Ademds, pertenecemos a Latem, la Red Latinoamericana de
Asociaciones de Esclerosis Mualtiple, integrada por 18
paises, y trabajamos con la MSIF, Federacién Internacional

de Esclerosis Multiple, con sede en Londres.
(La invitada exhibe presentacion)

Este es un ayudamemoria para responder las preguntas que

nos hicieron.

La breve descripcidén vya se las hice. Quiero avanzar
bastante réapido, debido al poco tiempo que tenemos y en
consideracidén a mis demds compafieros que estdn presentes

en esta sesidn.

También dejaré esta presentacidén acd, por si a alguno le

interesa, ya que contiene estadisticas y datos duros.

Pero, quiero dedicarme a hablar mds de la parte humana, de
la parte que nos toca a nosotros como pacientes y como

representantes de pacientes.

Cuando se hizo la “ley Ricarte Soto” se abridé una tremenda
esperanza para millones de chilenos y quiero recordarles
-como bien dijo el sefior Gonzalo Tobar en su presentacién-
que esta fue una ley que partidé desde la sociedad civil,
para dar derechos que consideramos que son basicos humanos
para cualquier persona y para cubrir necesidades que no

estaban cubiertas.

Esto es muy importante, porque sin las agrupaciones de
pacientes que representamos a la sociedad civil, esta ley

no existiria.
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Hemos trabajado codo a codo con todas las autoridades
desde el dia menos uno. Salimos a la calle, en las
marchas; fuimos liderados por el gran Ricardo Soto, quien
lamentablemente fallecid antes de saber que el proyecto

vio la luz.

Hemos sido parte fundamental de esta ley, desde sus
inicios, en la gestacidén, en todo el proceso de formacidn
de la ley. 1Incluso, una vez publicada, la cambiamos,
porque por un error, la gente que estaba afiliada a las
isapres iba a tener que pagar la CAEC (Cobertura Adicional
para Enfermedades Catastrdficas) para acceder al

medicamento.

En ese sentido, quiero agradecer a la clinica de abogados
de la Universidad Central gue nos acompafidé en todo el
proceso de revertir esa parte de la ley, lo que

afortunadamente se logrod.

cPor qué cuento eso? Porque qguiero que sepan la
importancia de las agrupaciones de ©pacientes en el
cumplimiento de esta ley, en los accesos que nos dan y los

beneficios gque tenemos.

Hay muchas agrupaciones, las que partimos con esto y otras
que trabajan dia a dia. Todo lo que se ha logrado, 1lo

aplaudimos y agradecemos, pero falta mucho.

A casi diez afios de la publicacidén de esta ley, de su
entrada en vigencia, solo hay 27 patologias cubiertas.
Ninguna patologia esta completa, porque hay un tremendo

problema de abordaje de las mismas.

Los beneficios no se puede medir en la cantidad de
medicamentos, sino por el abordaje terapéutico que
necesita cada patologia especifica, v para eso,
necesitamos comisiones que sean realmente expertas y dque,
cuando las autoridades emitan estos decretos o decidan qué
medicamento o qué tecnologia usar, tengan que hablar con
las agrupaciones y con los especialistas recomendados,

porque sSomos nosotros quienes conocemos nuestras
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necesidades y quiénes son los especialistas que realmente
conocen a cabalidad la patologia de 1la cual se esté

hablando.

En nuestro caso, por ejemplo, nos ve un neurdlogo
especialista en enfermedades desmielinizantes, no
cualquier neurdlogo. Si no es asi, tendremos
subdiagnéstico o sobrediagndéstico, y nuestra patologia no

serd manejada como corresponde.

Ahora, otra cosa que qguiero comentar es el impacto
presupuestario de esta ley. Eso no se puede medir
solamente por el wvalor X de un medicamento. Lo digo,
porque, en el caso de 1la esclerosis multiple, nos han
dicho: No, este medicamento no, porque es muy caro. Pero
nadie mide -y creo que esto pasa solo en Chile- el impacto
que la enfermedad tiene para la vida de las personas, para

el trabajo en la sociedad y para la familia.

La esclerosis multiple es una patologia que, si la persona
no recibe los medicamentos adecuados en el minuto preciso,

la llevard a una discapacidad inminente.

;Qué pasa si no se recibe el medicamento, gque puede ser
caro o impacta el presupuesto de la Nacidén? Esa persona va
a quedar discapacitada, no va a poder trabajar, no va a
ser un aporte para la sociedad, ©porque va a pasar
hospitalizada. Otra persona de su familia va a tener que
dejar de trabajar para cuidarla. En ese caso, ya serian
dos personas por familia que van a dejar de ser un aporte
para la sociedad, con todo lo que eso implica: la
afectacidén emocional y la pérdida de la vida social. jEs

un impacto tremendo!

No quiero decir que una patologia sea méds importante que
otra, porgue creo que ese comentario no viene al caso. Son
todas importantes, igual de graves y terribles para las
personas que la viven. Cabe seflalar que la mayoria de las
personas que padecen de esclerosis multiple integran el
grupo de adultos jévenes de una poblacidén. Es la patologia

-y esto es muy importante- que mas discapacidad causa en
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el mundo en de 1los adultos jdévenes, solo superado por

accildentes.

Es por eso que los paises desarrollados invierten tiempo y
plata en investigar 1la esclerosis mUltiple. Asi, ha
resultado ser la patologia que mas avances cientificos ha
tenido en el mundo, en los Ultimos 15 afios, debido al

grupo etario afectado por la enfermedad.

Ahora, respecto del funcionamiento de la ley, estamos muy
agradecidos, igual que todos los qgque somos beneficiarios
de la ley Ricarte Soto, pero tampoco podemos celebrar,
porque no puede ser que millones de chilenos estén
esperando ser elegidos dentro de una lista que define su

vida y la de su familia.

Hay patologias que ocupan 1los mismos medicamentos. Esta
ley, cuando se propuso, y cuando partimos con ella, la
idea era que fuera un fondo comin para patologias con
medicamentos de alto costo, sin discriminacién ni por edad
ni por patologia ni por nivel socicecondémico ni cultural.
Era un fondo que se iba a cubrir entre el empleador, el
empleado y el Estado. Sin embargo, lo que resultd dista
mucho de eso, y las esperanzas dque teniamos millones de

chilenos se vieron mermadas y rotas réapidamente.

Incluso, quienes somos beneficiarios de la 1ley Ricarte
Soto, ni siquiera podemos celebrar cada vez Jque tenemos
acceso a algo, porque sabemos que nuestro compafiero,
nuestra compafiera de banco, su hijo, su padre -ustedes
mismos-, quizads sus hijos mas adelante, sus padres o sus
hermanos no saben si van a tener este mismo problema. Por
eso, 1insisto, ni siquiera los que estamos en la ley

podemos celebrar.

Hay otro problema grande, gque hay que revisar en la ley
Ricarte Soto. Por lo gque conozco de la esclerosis multiple
y por lo que converso con mis compafieros, sé gque este es
un problema transversal que afecta a todas las patologias

que estan en la ley.
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No sé quién hace los protocolos. No sé cbédmo los hacen sin

escuchar a los pacientes.

Nosotros, por ejemplo, logramos que ingresara un
medicamento a la ley, que es para la esclerosis multiple
primaria progresiva; sin embargo, los pacientes no 1lo
estadn recibiendo. ¢Por qué? Es tan absurdo como no saber

leer. Aqui ni siquiera se necesitan especialistas.

La definicién del tipo esclerosis mGltiple primaria
progresiva es la misma en toda la literatura nacional e
internacional. Es un tipo de esclerosis que se presenta
sin lesiones nuevas, sin lesiones en imAgenes, y solamente
se puede ver por el avance en la escala de discapacidad.
Sin embargo, el protocolo dice que, para optar a este
medicamento, el paciente tiene que tener lesiones nuevas.
O sea, hay una contradiccidén vital que se evidencia de la
sola lectura del protocolo. Llevamos afios tratando de

arreglar ese problema, pero no hemos podido.

Logramos, en el protocolo del 2019, qgue entrara la escala
de discapacidad ampliada, que es con la que se mide el
avance de la esclerosis multiple en todo el mundo, vy

anduvimos bastante bien con eso.

Tenemos tantos problemas en tantos frentes, que nos
gquedamos con eso, porque se estaba resolviendo, entre
paréntesis. Pero, hace mds o menos un afio que ya eso no es
asi y se rechaza a los pacientes por no tener lesiones
nuevas y no demostrarlo con 1imadgenes de resonancia

magnética. Estdn pidiendo lo imposible.

Entonces, no sabemos si este es un malentendido, si no nos
quieren escuchar o si es algo para no entregarnos el

medicamento.

Insisto, hay revisar 1los protocolos. Por ejemplo, ni
siquiera nos han dejado postular un medicamento que es
para la clasificacién esclerosis multiple secundaria
progresiva, porque dicen que no es otro tipo de

esclerosis. Eso es lo que nos responde el ministerio, que
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no podemos entrar a ese medicamento porque es solo para el
tipo recurrente remitente, que tiene el 85 por ciento de
los pacientes diagnosticados. El1 otro 15 por ciento es el

que tiene primaria progresiva.

A nadie lo diagnostican con secundaria progresiva, porque
segun ellos no existe. Es el avance 1lbégico y esperable de
la enfermedad. Antes de los medicamentos, a los 10 afios,
en promedio, la gente ya estaba con discapacidad total.
Desde que tenemos estos medicamentos, ese proceso se ha
podido alargar y hay personas que, incluso, no llegan a
esa etapa y dque pueden vivir toda su vida de manera

bastante normal.

Sin embargo, estamos dejando afuera a un grupo por no
entender lo que estd escrito ahi. Es el grupo que mas 1o
necesita. Las personas que llegamos a esa etapa méas

avanzada necesitamos esos medicamentos.

Actualmente, en Chile hay un solo medicamento aprobado
para esa clasificacidén, y es a la gque no nos dejan entrar,
porgue insisten en que es otro tipo.

Hemos enviado listas de médicos especialistas para que les
puedan explicar, yo misma me he juntado -Andrea lo sabe
muy bien, porque la molestamos todos los dias, todas las
semanas, los lobby- para explicarles y ellos lo entienden,
pero no llega més arriba esa explicacidén. Nosotros sabemos
que ellos nos entienden, pero ¢(qué hacer para llegar més
arriba?

Para terminar, quiero decir que, lamentablemente, la
ministra de Salud, sefiora Ximena Aguilera, ha ignorado de
forma tremenda a todas las agrupaciones de salud. Ha
desconocido absolutamente todo el trabajo que hemos hecho
durante quince afios, porque la ley 1lleva diez, pero
nosotros llevamos trabajando en la ley quince afios, y todo
lo que se ha logrado.

Nosotros estédbamos acostumbrados a ser parte de las
soluciones; queremos ser parte de la solucidn, no parte
del problema, pero para eso debemos tener acceso a

nuestras autoridades. Con los ministros anteriores, salvo
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con uno, esta seria la segunda ministra, teniamos
reuniones mensuales. Nos llamaban a todas las
agrupaciones, nos tenian informados del paso en que iba
cada caso. Ademads, habia reuniones con cada patologia, no
solo generales, sino para saber nuestras necesidades, para
saber cémo se solucionaba, y todo eso se perdid. Hoy nos
encontramos solo con rumores de pasillo.

Quiero explicar que estamos especificamente esperando dque
nos entren un medicamento desde 2019. En todos estos afios,
en el fondo ha habido solo dos decretos. El1 de 2019 fue el
ultimo, se suponia que iba a salir en 2022; ahora, dijeron
que 1iba a salir en 2025, pero mientras tanto se estaba
estudiando un decreto excepcional para 22 tecnologias. De
esas 22 tecnologias -pasaron todos 1los procesos-, solo
iban a pasar las que no tuvieran impacto presupuestario
del numero, de lo gque vale el medicamento. En ese proceso,
una de las tecnologias es precisamente para esclerosis
miltiple, que la estamos pidiendo desde 2019.

Desde el minsal nos indicaron, que este decreto
extraordinario iba a estar en junio de 2023. En julio de
2023 la ministra corrobordé esta informacidén y dice que iba
a salir en el tercer trimestre de 2023. Después del minsal
nos dicen no, va a salir en diciembre de 2023. Luego,
lamentablemente, los que tienen que poner la cara, nos
vuelven a decir no, lamentablemente tampoco se podré
cumplir y va a salir en marzo de 2024. Estamos en abril, vy
la wverdad es que no sabemos nada. Solo sabemos por
rumores, pPor amigos que nos cuentan, que este proceso esté
en el Ministerio de Hacienda. Pero eso nos lo estéan
diciendo desde el afio pasado.

Entonces, si eligieron estas tecnologias por no tener
impacto presupuestario, ;qué estamos esperando? Porgque no
tienen impacto presupuestario, pero por Dios gque tienen
impacto en la vida de cientos de personas y familias. Por
lo tanto, pedimos que se cumplan los compromisos.

Con esto termino, tendria muchas cosas que decir, pero en
vista del tiempo, quiero hacer un reclamo, que no lo puedo

dejar pasar, tengo esclerosis multiple. A todo esto, estoy
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diagnosticada con esclerosis multiple hace mas de 30 afios,
y soy un ejemplo de qgque si se puede seguir adelante,
porque he tenido el privilegio de poder acceder a 1los
medicamentos desde que aparecieron en el mundo, beneficio

que no toda la gente tiene.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente).- jPeleando harto, eso
sil!

La sefiora CRUCHET, dofia Verdnica (presidenta de 1la
Corporacidén Esclerosis Maltiple Chile) .- Peleando harto.

Aqui la mayoria conoce nuestra lucha. Hemos dado a conocer
la esclerosis multiple, desde antes gque se conociera
masivamente. Hemos logrado estar en el GES, en la ley vy
muchas cosas, pero falta muchisimo, porque falta la
comprensioén.

Quiero hacer una denuncia, que pasdé en la primera sesidn
de esta comisién, el 4 de marzo de este afio, donde expuso
la patologia neuromielitis optica. Lamentablemente, el
tema se desvidé vy terminaron hablando de esclerosis
miltiple. Se dijo y se afirmdé cosas que no son ciertas, lo
que nos ha traido tremendos perjuicios a nosotros, como
corporacioén.

Aqui afirmbé el diputado Félix Castillo -creo que se llama
asi-, no sé si estd presente, lamentablemente su hijo
tiene neuromielitis bptica, que 300 personas con
neuromielitis oéptica, gque habian luchado con nosotros vy
que después les cambiaron el diagnéstico, fueron
expulsadas de la ley. Quiero decir que nada de eso es
cierto, son dos patologias totalmente distintas. Tenemos
la base que son enfermedades desmielinizantes, con
sintomatologia que compartimos, pero no compartimos ningun
medicamento, jninguno! Porque el abordaje terapéutico es
totalmente distinto.

Entonces, decirlo gratuitamente, sin conocer esto.. Ademés,
esto quedd en la percepcién de la sociedad, como que la
corporaciédn habia usado a esta gente vy los habiamos
sacado. A mi me han llegado hasta amenazas de muerte, con
eso se los digo todo. Lamentablemente, aqui no hubo nadie

en la mesa que fuera capaz de decir gque eso no es asi. Lo
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que da a conocer el desconocimiento, incluso de nuestras
autoridades, del tema que estamos hablando. Por eso es tan
importante que las agrupaciones de pacientes seamos
considerados en la toma de decisiones y en la educacidn.
Esto no lo iba a decir, pero creo que es importante,
porgue no se puede ademas luchar o pelear por un
medicamento echandole la culpa a otra patologia. Més
encima a mi me podrian haber dicho lo mismo con lupus. Son
enfermedades poco frecuentes. Hay casos gque han sido
diagnosticados con EM % resulta que han tenido
neuromielitis y también al revés.

De hecho, al principio pensaron que yo tenia neuromielitis
y después con el tiempo se supo dque era esclerosis
miltiple; o sea, pasa para los dos lados. Pero nosotros no
podemos pelear por una patologia vy salir a marchar
pidiendo medicamentos que no existen. Eso queria dejarlo
claro, porque realmente la percepcién de la sociedad ha
sido tremenda con nuestra corporacidn.

EL seflor LAGOMARSINO (Presidente) .- Gracias, sefiora
Verdnica.

Creo que, en el fondo, el problema es gque todos compiten.

Mas alld de algunos puntos, pero no quiero polemizar en el

asunto.
La sefiora CRUCHET, dofia Verdnica (presidenta de 1la
Corporacidén Esclerosis Mualtiple Chile).- Creo que era

necesario decirlo para tomar conciencia de lo que se
habla, porque esto se convirtié en una competencia. Este
diputado bien lo sabe, mas encima que autoridades vengan a
crear estos problemas es peor.

Muchas gracias.

El sefilor LAGOMARSINO (Presidente).- Vamos a segquir con la
siguiente invitada, representante de la Asociacidédn Chilena
de Hipertensién Pulmonar, seflora Teresa Muller, guien nos
acompafia telematicamente.

¢:Nos escucha, sefiora Teresa®?

La sefiora MULLER, sefiora Teresa (presidenta de la

Asociaciébn Chilena de Hipertensidn Pulmonar) [via
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telematical] .- Los escucho vy los veo. Buenas tardes,
Presidente.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- ¢Tiene presentacidén?
La sefiora MULLER, sefiora Teresa (presidenta de la
Asociacién Chilena de Hipertensidn Pulmonar) [via
telematical] .- No, sin presentacidédn. Voy a leer, en honor

al tiempo, en forma bien resumida la narrativa vy
presentacidén de nuestra asociacidn.

Mi nombre, como ya lo menciondé el diputado Lagomarsino, es
Teresa Muller, represento a la Asociacidén Chilena de
Hipertensién Pulmonar (Hapchi). Como dije, voy a hacer una
narrativa de la problemdtica que tenemos, estando en 1la
“ley Ricarte Soto” y una pequefa presentacién de lo que es
nuestra asociacién y patologia.

La Asociacién Chilena de Hipertensidén Pulmonar (Hapchi) es
una organizacién sin fines de lucro, gque adquiridé su
personalidad juridica en 2013. Desde, entonces, Hapchi ha
evolucionado 'y trabajado con comunidades locales e
internacionales, comprometiéndonos con la educacidén de
pacientes, cuidadores, familiares vy profesionales de la
salud.

Quiero decir gque me canso -disculpen-, porque tengo la
patologia. Hasta hablar, me cansa.

Paralelamente, hemos trabajado abogando en politicas
publicas que permitan el acceso a tratamientos a tiempo.

A continuacién, les diré qué es la hipertensidédn pulmonar,
de qué trata la enfermedad. La hipertensidén pulmonar es
una enfermedad rara, grave y mortal. Es un tipo de presidn
arterial alta, que afecta las arterias de los pulmones vy
el lado derecho del corazédn. Es una patologia de muy
rapida progresidén y lo Unico que tenemos para frenarla son
los tratamientos.

En la hipertensidén arterial pulmonar los vasos sanguineos
de los pulmones se estrechan, blogquean o destruyen. E1
dafio hace méds lento el flujo sanguineo a través de 1los
pulmones, la presidén en las arterias pulmonares aumenta,
por lo que el corazdédn debe trabajar mas para bombear

sangre a través de los pulmones.



20

En la actualidad, no hay cura para la hipertensiédn
pulmonar, sin embargo existen tratamientos que han ayudado
a vivir y mejorar la calidad de vida de guienes padecen la
enfermedad. Tiene prevalencia en mujeres Jjbdvenes, 1o cual
no quiere decir que también la tengan adultos mayores; en
realidad, le da a cualquier persona, incluso a nifios.

En relacidén con la ley N° 20.850, como menciond la sefiora
Verdédnica Cruchet -mi compafiera desde hace muchos afios—,
estamos en esto desde hace 15 afios. Nos constituimos
legalmente en 2013, pero estuvimos en el proceso antes de
que se iniciara la aplicacién de la ley Ricarte Soto.

En nuestro caso, el primer proyecto ingresd a tramitacidn,
estableciendo la incorporacidén de tres tratamientos de
alto costo. Sin duda, es un gran avance Yy estamos muy
felices y esperanzados. Sin embargo, esto fue dado a un
numero especifico de pacientes, solo los de tipo 1
idiopaticos, dejando a un importante grupo y subgrupo sin
terapia, ya que hay cinco tipos de hipertensidén pulmonar.
Eso no quiere decir que sea la misma enfermedad. Es decir,
tenemos el diagnéstico comprobado de hipertensioén
pulmonar, solo que va por diferentes caminos.

En el fondo, dicha iniciativa legal buscaba apoyar a los
pacientes y a sus familias con tratamientos de alto costo
y con acceso universal, sin embargo el mensaje estuvo muy
lejano de las expectativas que se generaron para ellos.
Actualmente, la ley ni siquiera cumple con la consigna de
dar cobertura frente a terapias de alto costo. En nuestro
caso, se han cambiado arbitrariamente, o sea, sin andlisis
de los médicos expertos, los tratamientos por medicinas de
la India. Todo esto ha generado grandes deterioros en los
pacientes, los cuales, a través de las diferentes
plataformas de reclamos del ISP y OIRS, hoy estan haciendo
muchos reclamos por las descompensaciones que tienen con
este tipo de tratamiento. Lamentablemente, eso estéa
sucediendo en este minuto. Tenemos muchos reclamos de
personas. Un ejemplo basico de aquello es que yo caminaba,

pero hoy ando en silla de ruedas. No es un deterioro por
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la enfermedad, porque esto les estd sucediendo en forma
transversal a muchos pacientes a lo largo del pais.
Entonces, no es que la enfermedad haya avanzado porque si,
sino que ello fue por el cambio de tratamiento. Esa es la
muy grave situacidédn que estamos viviendo en este minuto.
En realidad, como 1los tratamientos ya no son de alto
costo, entonces ni siquiera estéan dentro del umbral fijado
por esta ley. Eso es un grave problema, y lo mas complejo
es que no cumplen con los efectos esperados.

Por lo tanto, tenemos ese tipo de problemética, la cual es
muy dificil, porque existe un grave deterioro en 1los
pacientes que estdn en la ley y todo el otro grupo o
subgrupo, que presenta el mismo diagndéstico, no estd con
tratamientos. O sea, si uno tiene dinero los compra,
porgue son de alto costo, pero si uno no tiene dinero se
muere. Asi es la <cosa con la gravisima hipertensién
pulmonar.

En cuanto a las pesquisas neonatales, no tenemos cobertura
con eso, pero si pacientes con hipertensidén pulmonar
congénita. Todos los exdmenes, gque son carisimos, se hacen
en forma particular; obviamente, me refiero al que puede
hacérselos; el que no, simplemente no se los realiza.
Todos sabemos qué pasa con eso. Si no hay un diagndstico,
tampoco hay tratamiento, pues no se sabe a qué grupo
pertenece, por ende todos van al mismo destino: la muerte.
Seria importante cambiar esto y ampliar la pesquisa, a fin
de obtener cobertura para ese tipo de Thipertensidn
pulmonar, cuando ya no se encuentra el diagndéstico. O sea,
se debe generar un examen para hacer la pesguisa y un
tratamiento adecuado, en caso de que fuera necesario.

En cuanto a los biomarcadores, o sea, los andlisis de
sangre, en este minuto no los hay, porque América Latina
no hace mucha investigacién en materia de genética de la
hipertensién pulmonar.

Cuando una paciente estd embarazada y su bebé viene con
problemas, en ese caso se podria hacer un diagndéstico con

un ecocardiograma intrauterino.
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Otro asunto importante que también se menciond tiene que
ver con el tema hospitalario, la  hospitalizacidn
domiciliaria. No podemos estar con ese tipo de
hospitalizacidén, porque todos somos pacientes de alta
complejidad. Necesitamos wuna UCI cardiaca. Eso suele
suceder porque se ocupan hartas UCI cardiacas y hartos
ECMO, porque no hay un tratamiento adecuado o porque hay
un tratamiento que no se da a tiempo. De manera que
tenemos muchos problemas en ese sentido.

Dentro de todas esas problemédticas generales, cabe
mencionar, por ejemplo, que en las redes asistenciales
tenemos retrasos en los flujos para la derivacidédn de
pacientes a centros de referencia, sobre todo en regiones;
falta de expertos y de centros de referencia, como
asimismo pocos médicos acreditados. Los mismos médicos que
trabajan en la Regidén Metropolitana, especificamente en
Santiago, donde hay hospitales y clinicas acreditados, nos
han manifestado que estédn colapsados. O sea, el médico de
regién no tiene acceso a las plataformas ni a 1los
seguimientos de los pacientes, porque simplemente no sabe
0 no tiene capacitacién. Ademéds, a nivel nacional, existe
carencia de enfermeras que entiendan tanto de los flujos
de pacientes, como de los parametros de la ley. Nos falta
educar mucho al personal de la salud en atencidén primaria,
para lograr que no haya atrasos en las atenciones dgue
cobran vida, porque, si no se sabe hacer la pesguisa ni el
examen correcto, no se hace la derivacidén y simplemente el
paciente wva a fallecer; sin embargo, eso no deberia
ocurrir.

En ese sentido, cabe hacernos la siguiente reflexidn:
existe de parte de la autoridad algun seguimiento que
permita, a lo menos, tener la informacidén de los efectos
que generan esas practicas? Como asociaciédn, hemos
solicitado tener responsabilidad al respecto, para que la
palabra “valor” no tenga gque ver con 1lo meramente
econémico, sino que con lo méds preciado, como es el valor

a la vida.
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Cabe destacar que no estamos en contra de terapias
bioequivalentes, en la medida en que estas sean evaluadas
e 1indicadas de la mano de los expertos y con el
seguimiento que corresponda. No podemos dejar de mencionar
que estos directores, nosotros, nuestra asociacidn, hemos
dejado en la mesa de las autoridades de turno estas
probleméticas, ademds de sugerir que la ley cumpla con su
premisa y que los tratamientos sean verdaderamente costo-
efectivos.

:Qué urgencias tenemos? Los protocolos de esta ley no han
sido revisados ni actualizados desde hace mucho tiempo.
Estédn trabajando con las guias clinicas de 2015, pero ya
estdn disponibles las de 2022. Se deberia trabajar con
estas Ultimas, pero no se ha hecho revisién de 1los
protocolos. Tampoco se ha revisado el método de evaluacién
para la incorporacién de tecnologias sanitarias, método
reconocido mundialmente, porgque en esta ley se mezclan
enfermedades de alta y baja prevalencia, lo que no resulta
justo.

A modo de paso a paso, estamos trabajando por la vida y
para 1impulsar leyes que protejan a las personas con
condiciones de salud de alto riesgo, como la hipertensidn
pulmonar, y que den acceso a medicamentos especificos
sugeridos por el experto, sin imponer limites razonables a
las terapias escalonadas o requisitos de fallar primero.
Eso quiere decir que no puede ser gque tengamos dgue
deteriorarnos, que el paciente se tenga que deteriorar,
para poner un tratamiento; es decir, no nos sirve la
terapia guiada ©por objetivos, en este caso, a la
hipertensidén pulmonar.

Se debe poner el tratamiento a tiempo, antes de que exista
el deterioro, no cuando ya estemos deteriorados y no haya

vuelta atras, porgue generalmente no hay vuelta atrés.

Si no hay tratamientos adecuados, somos pacientes
carisimos para el Estado, muy caros. Si hay tratamiento

adecuado, la sobrevida es grande, no es necesario
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jubilarse, se puede seguir trabajando, siendo un aporte

para el Estado.

Al no tener tratamiento, no somos un aporte, porqgue
ocupamos una UCI cardiaca -como mencioné anteriormente-,
ocupamos ECMO, equipos carisimos, y no deberia ser asi,

solo por el hecho de no tener el tratamiento a tiempo.

Nuestra asociacidén seguird trabajando por la vida para
impulsar leyes que protejan a las personas con condiciones

de salud de alto riesgo, como hipertensién pulmonar.

Esperamos que se dé acceso a los medicamentos especificos,
sugeridos por el experto, sin imponer limites razonables a
las terapias escalonadas o requisitos de fallar primero,

como mencioné, el deterioro.

Que el Estado proponga leyes seguras que den estabilidad
para ser aprobadas por los parlamentarios, leyes que
realmente permitan salvar vidas, no dgue nos mantengan
hospitalizados, siendo un costo para el Estado, que no

deberiamos ser.

Nuestra invitacidén para el Estado; en realidad, para el
Ministerio de Salud y todos sus actores, es mantenernos
involucrados. Nosotros trabajamos todos 1los dias para
mejorar el acceso, con diferentes autoridades, en
diferentes A&mbitos, estudiando; tenemos enormes redes
internacionales en Europa, Estados Unidos; somos miembros
de PHI Med Europe, hipertensién pulmonar; en todas las
partes donde existen, estamos ahi; tenemos enormes lazos
afuera. Todo lo que hemos aprendido, lo hemos aprendido
afuera, porgue en nuestro pais no hay algo que defina cdémo

educarnos.

En fin, somos autodidactas, pero con responsabilidad.
Sabemos los costos, sabemos que los recursos son finitos,
pero también sabemos que se puede hacer mas. Y eso, si no

lo hacemos en conjunto, no lo lograremos.

Ademas, brindamos educacién a pacientes desde el primer

encuentro, apoyamos a las familias, hacemos seguimiento,
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tratamos de dar todo lo posible para acompafiar a todas las
personas que andan perdidas por el mundo, porque son
enfermedades raras y nadie sabe qué decirles. Jamids un
médico va a tener el tiempo para explicarles todo lo que

nosotros les explicamos; nadie lo puede hacer.

Nosotros somos necesarios y nos hemos hecho a pulso. Todos
tenemos esta expertise de hablar directamente y de todo
con un paciente, pero necesitamos que, en verdad, sea
escuchado, como dijo Verdnica; en verdad, gque no nos
ignoren, g9que no nos hagan a un lado, gue nos den

oportunidad de audiencias via lobby.

En este caso, no hemos tenido acercamiento con 1la
ministra. ¢Qué pasa? No tengo idea. Espero que después de
todas estas presentaciones se tome conciencia y podamos
tener un verdadero acercamiento para contarle esta
problematica, porque en todo el mundo se estd haciendo un
acercamiento con los pacientes. Creo que somos el uUnico
pais que estamos lejos de eso y tenemos que tratar de
acortar esta distancia, que seria muy Util para todos
tener un acercamiento para solucionar problemas. No
queremos ser parte del problema, gqueremos ser parte de la

soluciédn.

Para terminar, voy a dejarles una reflexidén que me gusta
mucho, que es del médico egipcio Mahmoud Fathalla, premio
ONU 2009, que dice: “La mayoria de las personas no se
estdn muriendo a causa de enfermedades incurables; se
estdn muriendo, porque, en ciertas sociedades, aun no se

ha decidido que vale la pena salvarles la vida.”.
Esa es la presentaciédn.
Muchas gracias.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Muchas gracias, sefiora

Teresa Muller.
Tiene la palabra la sefiora Maria Ester Bustos.

La sefilora BUSTOS, dofia Maria Ester (directora fundaciédn

Vasculitis Chile) .- Sefior Presidente, agradezco la
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invitacién. En principio, comparto lo que ya han dicho las

anteriores agrupaciones.

Para quienes hemos tenido y tenemos enfermedades raras, lo
primero que debo decirle es que, cuando uno tiene una
patologia de este tipo, valora mas la vida. Es como un
cancer y aprendes a valorar cada minuto de la vida. Esa es

una ensefianza que nos puede dejar esto.

En segundo lugar, comparto lo que han sefialado también las
agrupaciones respecto de que tener cualquier patologia en
Chile es un costo para la familia, para el paciente. Pero
también tenemos que aprender que en la medida en dque
nosotros, como sociedad, como pais, invirtamos en salud,
al digual que en educacibén, vamos a tener mejores
diagnésticos, de manera oportuna y un tratamiento

adecuado.

Al Estado le sale mucho méds barato eso gque atender al
paciente cuando estd en condicidén critica. Lo decia 1la
expositora anterior en su presentacidén, lo decia la
expositora de esclerosis multiple; es asi, al Estado le
sale mas barato, ©primero, gque tengamos diagndésticos

oportunos y tratamientos adecuados.

Lamentablemente, para gquienes tenemos enfermedades raras,
a veces los diagndésticos en vasculitis se demoran afos;
tenemos casos que se han demorado mas de siete afios en
diagnosticar. Entonces, cuando 1llega el diagndéstico, la
persona vya estd muy deteriorada vy, generalmente, con
compromiso de los 6érganos: pulmones, corazdn, rifién, en el

caso de la vasculitis.

Ahora, ¢qué es la vasculitis? Es la inflamacién de 1los
vasos sanguineos, y dependiendo de dénde se localice esa
inflamacidén, es el tipo de wvasculitis. Asi, tenemos
vasculitis que afecta a los vasos sanguineos pequefios,
medianos y grandes. Por ejemplo, tenemos la arteritis de
Takayasu, enfermedad que basicamente afecta a las arterias

relacionadas con el corazdn.
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Hoy nos wvamos a enfocar en la wvasculitis de vasos
pequefios, que se centra basicamente en las vias
respiratorias superiores, y en lo que se llama la
patologia granulomatosis con poliangeitis, ex-Wegener,
porque ahora se le quitd el apellido, pero muchos 1lo

conocen como Wegener.

;Quiénes somos? Somos una organizacidédn, como ustedes
saben, sin fines de lucro y béasicamente nuestro objetivo
es acompafiar a los pacientes, familiares y cuidadores, con
este diagndéstico que no siempre se conoce, que ni siquiera

algunos médicos conocen y menos saben de los tratamientos.

Esta patologia en particular, la granulomatosis con
poliangeitis, para la cual estamos pidiendo el medicamento
Rituximab, que se ocupa en otras patologias, es de las més
estudiadas y conocidas. Al igual que nuestros antecesores,
nosotros nos hemos autoeducado, autoinformado, primero,
con Vasculitis Foundation, que es la Fundacidén de
Vasculitis, en Estados Unidos, guienes nos mandaron sus
protocolos, guias clinicas e informacidén que hemos
entregado para postular a la “ley Ricarte Soto” en cada
uno de los cuatro decretos anteriores. Inicialmente, nos
decian que el Rituximab no servia para nada, gque no estaba

aprobado, lo cual, ciertamente, no es asi ahora.

Nosotros apoyamos a las familias y a los pacientes para
que no se sientan solos luego del diagndéstico, como me
pasé a mi, cuando la doctora me dijo que lo tenia, porque
ademéds deambulé cerca de 18 meses buscando un tratamiento,
con un gasto enorme y una enfermedad crénica e invalidante
a cuestas. Ese fue mi diagndéstico, y el de muchos. Pero, a
rengldédn seguido, fue muy buena su actitud, porque me dijo

que su misidén, su objetivo, era mantenernos bien.

Afortunadamente, he podido financiar mi tratamiento,
porque no todos tienen la posibilidad de hacerlo, y cuando
un paciente con este tipo de vasculitis, o de otros tipos,
requiere de una terapia bioldgica, es cuando comienzan sus

problemas, pero no para las personas afiliadas a Isapres,
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porque, por ley, las Isapres estan obligadas a gque nos
entreguen la contraprestacidén, y ademds uno puede activar
el seguro catastrdéfico. En el <caso de las personas
afiliadas a Fonasa, ha habido pacientes que han muerto por
no recibir el medicamento, pues esta patologia no estd ni
en el GES o AUGE, ni en la “ley Ricardo Soto”, por 1lo
tanto, Fonasa no estd obligado a entregarle esta cobertura

con este medicamento.

Entonces, ccual es la solucidén? Muchos pacientes
desconocen este tema, pero la solucidn seria presentar un
recurso de proteccidn, para lo cual se requiere abogado,

pero no mucha gente lo sabe.

De hecho, si ustedes se recuerdan, a mediados del afio
pasado, hubo un reporte en el diario El1 Mercurio de
Santiago, un aviso de un cuarto de pagina, donde aparecia
que el Ministerio de Salud aporta -no me acuerdo de la
cifra- algo asi como 36.000 millones de pesos para la
cobertura de tratamientos de enfermedades raras de alto
costo, pero tenia una letra chica que decia: solo para
casos judicializados. O sea ¢qué quieren decir con esto?
Que el ministerio nos 1invita a demandarlos, pero las
demandas que se hacen contra el Estado en estas materias,
son muy pocas frente a la realidad, porque la gente 1lo

desconoce.

Nuestra fundacidén partid en el afio 2009, teniendo nuestros
primeros contactos con Estados Unidos, con la Vasculitis
Foundation, después con el Reino Unido, luego con México,
y finalmente nos constituimos legalmente, en diciembre de
2014. Marchamos con Ricarte Soto y, al igual como decian
mis antecesores, nos gustaba el modelo que planteaba
Ricarte Soto gue era crear un fondo nacional de
medicamentos de alto costo, porque esta postulacidén a un
decreto, que mas encima es para el 2025, con estos fondos
extraordinarios, es como gque nos estuvieran haciendo un

favor.
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Finalmente, ©postulamos con todos los antecedentes vy
quedamos afuera, pero quedamos afuera -y al ministerio no

le gusta que digamos esto- porque nos contaron mal.

Antes de continuar, voy a responder las preguntas qgue
ustedes nos mandaron respecto de si necesitamos examenes
neonatales. La verdad es que nosotros, hasta el momento,
lo desconocemos y no necesitariamos ningun examen de este
tipo, aunque si encontramos importante ampliar 1la
cobertura de este tipo de exdmenes para las otras

enfermedades.

Sobre las atenciones de hospitalizacién domiciliaria,
hemos tenido un solo caso de hospitalizacién domiciliaria
que funciondé, en general, muy bien. Esta chica, que hoy
dia se esta recibiendo de quimico farmacéutico, estuvo
tres afnos postrada, en cama. Afortunadamente, la
universidad le permitid asistir a clases online y ahora le
falta recibir préacticamente el titulo. Ella es Nicole
Diaz, quien estuvo hospitalizada en su casa, y el unico
inconveniente que hubo en se caso fue de algunas
coberturas de medicacién, particularmente para los
dolores, porque el hospital no le proveyd a tiempo algunos

medicamentos. Pero, en general, funciondé bastante bien.

Como les explicaba, son del orden de 17 tipos de
vasculitis en Chile, reconocidas, y la mas estudiada es la
granulomatosis con poliangeitis (ex Wegener). En esta
patologia, cuando los ©pacientes no responden a los
tratamientos convencionales, o sea, son pacientes
refractarios, solo requieren Rituximab, que es del
Laboratorio Roche, pero que Novartis vy otros [..] o

bioequivalentes.

Ahora, el bioequivalente se supone dque es igual al
original, porque vya se liberdé la prescripcién del
laboratorio para financiar sus estudios, pero la
diferencia no es muy mayor en costo. O sea, si el original
vale, no sé, 1.800.000, el otro costard 1.500.000. O sea,

no es mucho la diferencia.
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Cémo planteamos en la presentacidén nuestro principal
requerimiento, bueno, es sobre este medicamento. Esté
probada su eficiencia a nivel internacional, nadie puede
reclamar que no existe evidencia clinica, como nos dijeron
cuando postulamos la “ley Ricarte Soto”. Este medicamento,
ademds, se ocupa mucho en los pacientes con lupus, con
artritis reumatoide y en otras patologias. Estd en todas

las guias clinicas.

Fijense que nosotros no tenemos guias clinicas propias.
Hemos estado funcionando con guias clinicas ajenas.
Nuestros médicos tratantes son reumatdlogos vy también
vemos que 1los reumatdlogos estdn en Santiago o en
Valparaiso. Ahi esta la mayoria de los médicos
especialistas, pero no sé si en Punta Arenas hay, porque a
veces hay y después se vienen. En Antofagasta hay dos
reumatbdlogos, seguin entiendo. Faltan especialistas para
las enfermedades raras a lo largo del pais, faltan muchos
reumatbdlogos y, obviamente, a algunos médicos no les va a
interesar especializarse en vasculitis, porque somos muy
pocos, entonces no es un buen negocio. Pero

afortunadamente hay algunos interesados.

Aqui en Valparaiso hay reumatdlogos, hay un centro de
reumatologia en Vifia del Mar, fantastico, pero cobran
solamente particular, entre 60 y 70 mil pesos la consulta,
al igual que en Santiago. Algunos de ellos si trabajan en

hospitales publicos.

Ahora, el Rituximab es barato, dentro de la gama. En las
cadenas de farmacias, en promedio, cuesta un milldén vy
medio o un poquito més, la ampolla de 500 miligramos, pero
si lo compra un hospital publico, cuesta un 30 por ciento

menos, o sea, 1.050.000 de pesos.

En general, para comenzar, nuestros pacientes requieren al
menos un gramo, es decir, dos frascos de 1.050.000 pesos,
en el caso de que estén en un hospital publico, vale

decir, el gramo tiene un valor de 2.100.000 pesos.
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;Para cuantos pacientes? Preguntamos al Ministerio de
Salud y hay opiniones encontradas, porque nos han dado
distintas cifras de pacientes con vasculitis en Chile vy,
particularmente, con Wegener o} granulomatosis con

poliangitis.

En mi presentacidén, consigné la cifra oficial que nos
mandaron desde el ministerio por Ley de Transparencia.
Hablan de 423 pacientes a diciembre de 2018, a nivel
nacional. Sin embargo, lo importante es que no todos 1los
pacientes con Wegener necesitan el Rituximab, sino solo
del orden del 10 por ciento, que son los refractarios; o

sea, ;salimos mas baratos todavia!

(La sefiora Verdnica Cruchet, representante de la
Corporacién Esclerosis Multiple Chile, habla fuera de

microfono)

Y por dos.

En ese punto, tenemos wuna duda, porque hay distintas
experiencias clinicas. Estd el caso de Nicole, quien
requirié solo seis dosis de 500 miligramos y cayd en
remisién. Bueno, de igual modo ahora estd en silla de
ruedas, pero porque tuvo un deterioro, pero estd viva y va

a empezar a trabajar como gquimica farmacéutica.

Seis dosis de 500 miligramos -nada- y le salvas la vida y
mejoras su calidad de vida. La persona va a ser productiva
y no va a requerir hospitalizaciones largas. O sea, somosS

baratos, en términos econdmicos, para el ministerio.

Ahora bien, pensamos que somos un poquito mas de la
cantidad que nos informdé el ministerio, pero no creo gue
el doble vy, aunque fuéramos el doble, de todas maneras,
seriamos pocos, porgque solo los pacientes refractarios,
gque no responden a los tratamientos convencionales de la
vasculitis, wvale decir los pacientes con granulomatosis

con poliangitis, requieren ese tratamiento.
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En general, este tratamiento no es para toda la vida. De
acuerdo a los casos que hemos tenido, puede durar ocho

meses, un afio, hasta tres o cuatro afios a lo més.

Por lo tanto, somos tremendamente baratos en términos
econémicos, pero no solo en cuanto a costo. Cuando tratas
a tiempo a una persona enferma, le salvas la vida vy
también rescatas a su familia, ya que alguien debe hacer
las veces de cuidador y, por lo menos, dos personas dejan
de producir para el pais; dejan de cotizar, de aportar, de

generar ingresos, de generar empresas y empleos.

En consecuencia, creo gque hay que considerar que el
tratamiento, como sefialé en mi presentacidén, nos salva la
vida vy, en un pails que decimos que estd en vias de
desarrollo, no merecemos ser tratados de esta manera. A mi
juicio, ninguna enfermedad rara debe quedar al margen,

porgue somos tremendamente productivos para el pais.

Asimismo, comparto lo que dijo la presentadora anterior
respecto de que nos faltan especialistas y educacidédn para
quienes estudian temas de salud, como los enfermeros y los
tens, porque cuando uno estd hospitalizado gquien mas te

atiende es el tens.

Falta mucho todavia por aprender, en conjunto, de las
enfermedades raras. No todas son tan caras, pero

lamentablemente nos faltan especialistas que nos ayuden.

Nosotros pedimos el medicamento que requieren nuestros
pacientes, vale decir, el Rituximab o los farmacos qgue

vengan en el futuro.

Ojald la “ley Ricarte Soto” se mejore. Nuestra idea es que
no solo funcione como decreto o que se cree una opcidn
diferente, en la cual se genere una especie de fondo

comun.

Creo que todos nosotros estariamos dispuestos a poner un
poquito mas para aportar a un fondo, de manera marginal, vy
saldria mas barato, porque el pais necesita a toda su

gente.
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No podemos dejar de pensar gque somos un aporte, no cada
uno de nosotros, sino la sociedad en su conjunto.
Merecemos estar bien, merecemos ser un aporte para el

pais.

También pienso que, como sociedad, necesitamos ser mas

empaticos con los demés.
Muchas gracias por la invitacién.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Sefiora Maria Ester,
permanezca con nosotros para la ronda final de preguntas,

por favor.

Finalmente, tiene la palabra la sefiora Myriam Estivill, de

la Fundacidén de Enfermedades Lisosomales de Chile.

La sefiora ESTIVILL, dofia Myriam (directora ejecutiva de la

Fundacidén Chilena de Pacientes de Enfermedades
Lisosomales) [via telemdtica].- Sefor Presidente, buenas
tardes.

Primero, quiero agradecer la invitacidén. Para nosotras,
las agrupaciones de pacientes, como dijo Verdnica y mi
compafera de enfermedad, Teresa, es muy importante

participar en este tipo de instancias.

Sefior Presidente, también quiero valorar el gue nunca nos
haya desconocido, porque desde hace anos estamos
trabajando en diferentes aspectos relacionados con salud y
siempre que hemos solicitado audiencia, usted ha estado

disponible, asi que muchas gracias.
Nuestra agrupacidn es una fundacidn sin fines de lucro.

Estoy en esto, porque tengo una hija con una enfermedad
lisosomal, la enfermedad de Gaucher, que fue diagnosticada

en el 2000.

Desde ese afio, época en que se hablaba muy poco de estas
enfermedades vy no habia ninguna posibilidad de tener

cobertura, estamos trabajando.
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Cuando nos conformamos, primero, como corporacidn, éramos
cinco pacientes de Gaucher en Chile. Después fueron
apareciendo otras enfermedades lisosomales y formamos una
fundacién. En los Uultimos afios, han aparecido grupos de
pacientes con otras enfermedades que se han querido unir a

nosotros y no hemos tenemos ningun problema.

Nuestras enfermedades son de poca incidencia, pero de alto
costo, no solo monetario, sino también familiar, emocional
y econdmico, porque hasta hoy el diagndéstico es muy
dificil. Todavia no hay un diagndéstico temprano, aungque se

ha avanzado.

Aqui no solo se enferma el paciente, sino también su
entorno familiar, sobre todo las madres. Es tremendo ser
madre de un hijo enfermo, es terrible, porque uno guisiera

que los nifios no pasaran por todo esto.

Mi hija estuvo tres meses hospitalizada. Se enfermdé a
fines del 99 y recién en julio de 2000 la diagnosticaron,
porgue antes no habia diagndéstico en Chile, sino que habia
que mandarlo fuera del pais. Era mucho més dificil; habia
que pagarlo en ddbdlares. Hoy, por lo menos, tenemos la
suerte de que se pueden diagnosticar varias enfermedades
en el pais, pero aun falta, todavia no se diagnostican a

tiempo.

Uno sufre al ver sufrir a sus hijos. Por ejemplo, mi hija
tenia hemorragias tremendas y la tenia que ir a buscar al

colegio, porque no le daba para caminar con su bolso.

Entonces, cuando vienen esas crisis, creo que uno sufre

mas que los nifios.

Nosotros apoyamos a los pacientes desde Arica a Punta
Arenas, a lo largo de todo el pais. A veces, Ccomo una va
creando redes a lo largo de los afios con otras
agrupaciones, con personas y con abogados, puede ayudar en

otras, que no solo tienen que ver con la salud.

Tenemos casos de Usher, de Fabry, de Pompe, de

Mucopolisacaridosis 1, 2, 3, 4, 6 y 7. También tenemos un
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grupito de chico de personas con Usher [..]. Hay casos de
raquitismo hipofosfatémico familiar, hiperquilomicronemia,
Niemann-Pick, amiloidosis y Pompe. Cabe sefialar que hoy es

el Dia Mundial de la enfermedad de Pompe.

Los tratamientos que no estan cubiertos por la ley Ricarte
Soto son para el Pompe y la mucopolisacaridosis 3 y 7.
Respecto de la 4, que es el sindrome de Morquio, desde
antes que entrara en vigencia la ley, algunos pacientes
estdn con cobertura, gracias a un programa de Fonasa, que
se lo debemos a la doctora Vega. Es decir, muchos de 1los
pacientes con Morquio ya tienen cobertura, pero no por la

Ley Ricarte Soto, sino por un programa.

Otras enfermedades sin cobertura son el raquitismo, la

hiperquilomicronemia, Niemann-Pick y la amiloidosis.

Respecto de la “ley Ricarte Soto”, lo que dijeron mis
compafieras es el sentir de todos nosotros, porgque cuando
nos Jjuntamos con Ricarte Soto era otra la esperanza; era
otra la misidén y visidén que é1 tenia respecto de esta ley,
lo que después quedd en la ley de Medicamentos de Alto

Costo.

Era tanta la alegria de tener una solucién a nuestros
problemas, gque nos unimos, participamos activamente en
hacer indicaciones. Yo, personalmente, fui a casi todas
las discusiones de la ley, solo falté a una porque mi hija

fue hospitalizada.

Miles de familias tenian la esperanza de acceder a
diagnésticos y tratamientos, pero lamentablemente, esa
unidén que habia desde antes que se tramitara el proyecto
de ley Ricarte Soto y durante su tramitacidén, se diluyd en

el tiempo y todos se apartaron.

Como decia Verdnica, mi hija fue favorecida con la ley
Ricarte Soto, pero cbémo podria estar feliz yo, si vela a
mis compafieros desesperanzados. Después, la esperanza
estaba puesta en un prdéximo decreto, pero en vez de ir

avanzando, se retrocedid.
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Quiero mencionar a Ximena Romo. Sé que ella también
estuvo, Jjunto a tantas personas, luchando por esto, pero
lamentablemente, hasta el dia de hoy, ella no ha podido
acceder a un tratamiento, lo que encuentro tremendamente
injusto, no solo para ella, sino para todas las personas

que estan esperando.

Las evaluaciones cientificas de la evidencia se han
incorporado como barreras para la incorporacidén de nuevas
tecnologias, y el decreto modificatorio dice que el 86 por
ciento fue desfavorecido. Entonces, no sé, no soy médico,
cientifica ni nada, pero evaluan tantas patologias, tantos
medicamentos en tan poco tiempo y tan pocas personas, dgue

creo que también deberian ver cdédmo se hace esa evaluacidn.

La ley, actualmente no cubre 1las necesidades de las
enfermedades poco frecuentes. No se han incorporado nuevos
tratamientos en seis afios, lo que refleja no solo que los
recursos financieros son insuficientes, sino que también
la deficiencia de la gestidn, en cuanto a la voluntad de

avanzar.

Como decia Verdnica, si bien los recursos son finitos,
sabemos que si hay plata, es cuestidén de voluntad. Hemos
tenido tantas reuniones entre nosotros, con personas, con
diputados y con senadores para buscar una solucidn, cuando
nosotros mismos podriamos aportar en eso. No tenemos

dinero, pero podemos ayudar.

Por eso es tan importante gque nos tomen en cuenta, porque
somos nosotros quienes tenemos informacién de primera
fuente, porque estamos con el paciente en los hospitales y
sabemos lo que pasa y las autoridades estédn detrads de un
escritorio. A esas autoridades les entregar mucha
informacién, pero ;es fidedigna? Yo estoy en una comisién
de control y vigilancia, pero no todo lo que ahi se dice

es verdad; por ejemplo, que la ley funciona perfectamente.

Insisto, nosotros tenemos informacidén de primera fuente,
por lo tanto, somos muy necesarios para las autoridades en

materia de salud.
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Esta paralizacidn es la causa principal de la
judicializacidén. La gente postula y tiene tanta esperanza
de que con el decreto va a salir favorecida, pero no sale.

También lo dijo Verdnica, estamos muy atrasados.

Entonces, lo uUnico que dgueda es poner un recurso de
proteccidédn y no todos pueden hacerlo, porque no tienen
dinero. Algunos abogados lo hacen voluntariamente, pero

hay estar a lo que é1 diga, porque no podemos exigir.

Por ejemplo, a una paciente de Pompe le dieron
medicamentos por auxilio extraordinario, se los dieron por
mas tiempo, pero después se los quitaron. Cuando la
conoci, ella ni siquiera podia hablar, porgque Pompe es una
enfermedad muscular, incluso se le trababa la lengua.
Estaba muy mal y no podia caminar casi nada. Finalmente,
le dieron el medicamento y estuvo excelente, incluso fue a
estudiar. Era otra persona, pero le quitaron el
medicamento y nuevamente quedd en silla de ruedas, pero,
esta vez, para no pararse nunca mas. Ella ahora recibe el
medicamento, pero no por la “ley Ricarte Soto”, sino por
el hospital. Estd un poco mejor en varias cosas, pPero no
es justo que una chica de veintitantos afios esté en silla
de ruedas por no recibir siempre el medicamento que

necesita.

Necesitamos con urgencia que la ley 1incorpore nuevos
diagnésticos y tratamientos para nuevas patologias. Tiene
muchas cosas buenas y para nosotros fue algo maravilloso,
para todos quienes tuvimos el privilegio de recibir
medicamentos por esta ley, pero qué hay con el resto, ¢qué

pasa con ellos?

Siempre supimos que el monto era demasiado bajo, 100 mil
millones de pesos no es suficiente para tantos pacientes

ni para patologias de tan alto costo.

Por lo tanto, creo que esto hay que verlo de otra forma,
con una nueva ley. Hoy se estd viendo el plan sobre

enfermedades raras. Hay que hacer otras cosas, porgque va
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nos dimos cuenta de que la ley Ricarte Soto no dio el

ancho, lamentablemente.

Respecto de la pesquisa neonatal, si bien no estéan
incorporadas las enfermedades lisosomales ni las
neurodegenerativas, si es importante que los pacientes que
padecen diferentes tipos de patologias accedan a examenes

de confirmacidén diagndbstica a temprana edad.

Estamos a la espera del programa, porgue se supone ahi
iban a entrar las mucopolisacaridosis. Nosotros apoyamos
plenamente la pesquisa neonatal, porque es importante
contar con la cobertura financiera para esos examenes,
algunos de los cuales estadn incorporados en la ley Ricarte
Soto. Es muy importante tener un diagndéstico a tiempo,
porque asi también se puede tener un tratamiento temprano.

Es sumamente complicado no tenerlo.

Se diagnostican muchas cosas, como decia Verdnica, pero,
por ejemplo, a mi hija le diagnosticaron siete
enfermedades que no tenia y hubo que enviar los examenes

al extranjero.

Si hubiera un diagnéstico a tiempo, por lo menos tendrian
el diagnéstico, saber lo que tienen y si tienen
medicamentos, obviamente, si es que se puede, tenerlos a

tiempo.

Respecto de 1la hospitalizacidén domiciliaria, muchos de
nuestros pacientes tienen su terapia en domicilio debido a
su condicidén de postrado o movilidad reducida. También,
algunos de nuestros pacientes usan oxigeno dependiente vy
requieren de esta prestacidn en sus hogares. Algunos de
nuestros pacientes no tienen, pero ha sido una experiencia
bastante buena, porque una persona dque tiene miles de
problemas, llevarlo al hospital, conlleva mucha espera,
porque nosotros no somos privilegiados como para decir que
si tenemos una enfermedad rara nos van a atender primero;
0 sea, si nos tocd el numero veinte, tendremos que esperar

que atiendan primero a las 19 personas que estdn delante.
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Creo que es un privilegio el que tiene hospitalizacidn
domiciliaria, porque generalmente, por lo menos los casos
que conocemos, los enfermeros son superamables, con el
tiempo tiene una relacidén con la familia y se hace mucho
mas facil para la persona que tiene, por ejemplo, una
enfermedad, o un hijo con una enfermedad como estas dque
son tan complicadas. Por lo menos, las experiencias que
hemos tenido nosotros han sido muy buenas.

Yo realicé una exposicidén bien corta, porque me dijeron
que solo disponia de 10 minutos, pero quisiera alargarme
un pogquito. Por ejemplo, como decia Verdnica, ojald que la
ministra vea esto. Ahora hay un departamento para hablar
sobre todos estos temas, porque hay gente que toma las
decisiones, pero a veces pasa uno por tantas personas que
ni siquiera sabe qué decisidén tomaron, porgque uno ni
siquiera tiene la respuesta después.

Otra cosita que le quisiera decir a los diputados..

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Perddn, sefiora Myriam,
quiero tomar el acuerdo de la comisibdn para prorrogar unos
minutos mads la sesidén y asi alcanzar a realizar una ronda
de preguntas, porque el diputado Palma tiene hartas
consultas.

¢Habria acuerdo?

Acordado.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente).- Puede continuar,
sefiora Estivill.

La sefiora ESTIVILL, dofia Myriam (directora ejecutiva de la
Fundacién Chilena de Pacientes de Enfermedades
Lisosomales) [via telemédtical].- Ustedes, los diputados vy
los senadores son las autoridades que nos representan en
el Congreso, Yy uno pide reuniones para exponer los
problemas, porque nosotros también representamos a la
gente.

Hoy represento a las personas que tienen enfermedades
lisomales y otras, pero también soy una paciente con una
enfermedad rara. También las tengo; de hecho, tengo dos.

A veces uno pide una reunidén, y cuando las dan son muy

amables, las secretarias son superamables, a veces va un
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abogado, uno les dice todo, anotan, uno les manda toda la
informacién de los pacientes desde Arica a Punta Arena,
pero después nunca recibimos una respuesta.
Creo que eso es sumamente 1injusto para nosotros, pero
también para ustedes, porque -no hablo de ustedes,
diputados, no tengo nada que decir, lo dije al principio-
muchos, no solo uno, venimos trabajando 24 afios en este
tema, asi que imaginense todos los politicos que conozco,
y yO Ccreo gque eso es una falta de respeto hacia nosotros.
Cuando nos conceden la reunidn, porque siempre dicen dgue
no pueden, algunos la dan, pero después nunca hay una
respuesta, nunca uno sabe qué pasdé. A veces uno les dice
sobre los casos que tienen en su regidén, pero no hay
ninguna respuesta.
Eso es superimportante, porque si uno acude a ustedes, es
porque ustedes son la autoridad, vy pueden llegar al
ministerio y hacer alguna cosa.
Antes uno acudia a los diputados, a los senadores y ellos
mismos conseguian reuniones con los ministros, pero eso
ahora ha cambiado. En vez de avanzar, gue estemos mejor,
que nuestra relacidén sea mejor, porgque si todos tiramos el
carro para el mismo lado, la situacidén seria muy distinta,
pero asi estamos mal. Hay muchas cosas que deben cambiar.
Respecto de la “ley Ricarte Soto”, estd la Digera
(Divisidén de Gestidn de Redes Asistenciales) que tiene que
ver con ese tema, pero, a veces, uno pregunta por algln
paciente y no tiene respuesta. Yo sé que las personas son
las gue hacen las fundaciones y las empresas.
A veces, creo gue no son las personas adecuadas las que
ponen enfrente, porque para esto hay que tener empatia. La
gente estd enferma, nosotros estamos enfermos, la Teresa,
la Verdnica, pero asi y todo uno sigue luchando por el
resto de 1las personas. Y nosotros somos muy necesarios
para ustedes.
Muchas gracias.
El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Muchas gracias, dofia
Myriam.

Ofrezco la palabra.
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Tiene la palabra el diputado Palma.

El sefior PALMA.- Sefior Presidente, en primer lugar,
agradezco estas conmovedoras exposiciones y testimonios,
en particular las de las distintas agrupaciones.

Tengo algunos comentarios y una sola pregunta.

Lo primero es que queda en evidencia que es necesario que
en Chile trabajemos mancomunadamente, porque existe un
centro de referencia nacional para todo este conjunto de
entidades que son de dificil diagnéstico, de complejo
pronéstico, de dificil tratamiento, de alto costo, en fin,
todas esas caracteristicas invisibilizadas, y que, ademés,
son mal llamadas enfermedades raras, porque la verdad es
que la dimensién del tema -lo sabemos- es que se estima
que hay més de 7.000 condiciones o patologias que podrian
caer [..]. De hecho, en Espafia existe un catastro de
enfermedades raras y son como 15.000. Ese es primer
comentario, Presidente.

Segundo, creo qgue es importante avanzar hacia un fondo
nacional de financiamiento definitivo. Lo he dicho y no me
voy a cansar de decirlo: estamos en un pais donde se gasta
en armas para defendernos hasta de los alienigenas, y no
tenemos plata para defender la salud de las personas, que
es un derecho fundamental, inalienable e irrenunciable.
Ademés, quiero decir que existen muchas patologias
cruzadas. Les aseguro dque varias de 1las personas -de
hecho, la Ultima expositora- tienen mas de alguna de estas
enfermedades. Y hay tratamientos cruzados. Por ejemplo,
estaba leyendo que el rituximab se wusa en el lupus,
artritis reumatoide, sindrome nefrético, esclerosis
multiple, miastenia gravis, neuromilitis oéptica, puUrpura
trombocitopénica idiopatica, escleroderme, entre otras. Es
decir, un farmaco se puede usar para ayudar a resolver
muchas enfermedades.

Creo que este centro que yo mencionaba resolveria hartos
temas, no solo agrupar todas estas condiciones, sino que,
ademés, tener profesionales con las competencias

adecuadas, tener la tecnologia indicada, hacer
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diagndésticos tempranos y oportunos, incluido la pesquisa
neonatal, que es comin a muchas patologias.

El otro dia, escuchamos en una intervencidén que en Chile
seguimos con dos condiciones gque no son fenilcetonuria e
hipotiroidismo, pero puede haber una cincuentena de otras
condiciones. Creo que es sumamente importante, y por eso
agradezco esta sesidn, porque por dolorosa que sea y que
nos toque el corazdédn a todos, permite visibilizar, permite
salir del campo de la indolencia, que es la zona de
confort de muchos y muchas, y entrar en el campo de la
empatia.

Finalmente, Presidente, vy disculpe que toque un tema
personal, les quiero hacer una pregunta, y esa es la
pregunta, aunque se quede sin respuesta. Acd, he visto
cuidadores vy cuidadoras, principalmente cuidadoras, no
solo personas afectadas.

La semana pasada estuve en la Comisidén de Salud, y esto es
de publico conocimiento, y hubo una confrontacidén con una
colega que, ademds, es médica y psiquiatra. Ella osé decir
que las personas tienen que aguantar a otras. Se refirid a
los esquizofrénicos. Yo me pregunto, ;quién de ustedes en
su organizacidén ha tenido que aguantar o aguantarse a si
mismo y gquerer suicidarse? Esa es la pregunta, Presidente.
Gracias.

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

La sefiora ARCE (dofia Moénica) .- Sefior Presidente, solo
quiero agradecer a todas las organizaciones dque han
participado en esta comisidn, porque, evidentemente, es
muy importante visibilizar cada una de las patologias. Y
también quiero agradecer, Presidente, que haya llevado a
cabo esta comisidn.

Pero quiero hacerle un 1llamado al Ministerio de Salud,
porque todas las organizaciones, en comparacidén a
gobiernos anteriores, han manifestado sobre 1la puerta
cerrada gque existe para acceder a la ministra. Eso 1lo

encuentro muy grave, ademds de no ser una buena sefial para
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las personas ni para las familias que padecen enfermedades
y patologias en este pais.

Gracias, sefior Presidente.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Tengo algunos
planteamientos que hacer a la Fundacidén Duchenne.

En ese sentido, como ustedes indicaron que han postulado a
algunos tratamientos, ¢cudles son? También se refirieron
al registro de pacientes, cuyo proyecto esperamos que sea
finalmente despachado por el Senado. El1 Ministerio de
Salud estd elaborando y trabajando en las indicaciones al
proyecto de ley sobre enfermedades poco frecuentes, que
crearia el registro de pacientes. Asi gque esperamos tener
buenas noticias en esa materia, ya qgque apunta justamente
en esa direccidn.

Aprovechando la oportunidad de gque se encuentran presentes
tanto ustedes como también el doctor Francisco Prado,
quiero sefialar que en esta comisidn tratamos el caso de la
atrofia muscular espinal con el medicamento Zolgensma, el
cual fue destronado como el medicamento mas caro del mundo
por otro nuevo medicamento mas caro del mundo para la
distrofia muscular de Duchenne. Entiendo que ese
medicamento fue aprobado por la agencia de Administracidn
de Alimentos y Medicamentos, cuya sigla en 1inglés FDA
corresponde a Food and Drug Administration, pero no por la
Agencia Europea de Medicamentos (EMA) vy, ademds, que el
laboratorio no estd en Chile, como para solicitar el
registro.

La sefiora GARCiA—HUIDOBRO, dofia Josefina (tesorera de la
Fundacién Duchenne Chile).- Estd en Chile, en los
laboratorios Roche.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- En general, ¢;cuadl es
su opinidén sobre ese tratamiento? Hace un par de sesiones
de la Comisidén de Salud, varios diputados de la Regidn de
Aysén nos plantearon la necesidad de ese tratamiento.
Respecto de lo manifestado por la sefiora Verdnica Cruchet,
de la Corporacidén Esclerosis Multiple Chile, inicialmente

la denominada “ley Ricarte Soto” planteaba originalmente
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un presupuesto de 160 mil millones de pesos, PpPero
finalmente se fijé en 100 mil millones de pesos.

En cuanto a lo indicado por la sefiora Teresa Muller sobre
los medicamentos bioequivalentes, me gustaria que
clarificara cual fue el medicamento que cambiaron por uno
bioequivalente en la denominada ley Ricarte Soto, ya que
ella plantea que no ha tenido los mismos resultados que el
anterior, que imagino que era innovador.

En relacién con lo sefialado sobre la Fundacidn Vasculitis
Chile a modo general, y dado que obviamente estd el Comité
de Drogas de Alto Costo (DAC) en los hospitales, quiero
saber si ustedes conocen alguna situacidén en la cual el
Comité de Drogas de Alto Costo ha aprobado finalmente el
medicamento Rituximab.

Respecto de 1o mismo, se trata del fondo de
judicializacidén que aparecid en la ley de Presupuestos de
2022 para 2023 y que nuevamente fue presentada en 2023
para 2024, lo cual, a lo menos yo, he criticado
fuertemente, por cuanto yo hubiera colocado esos recursos
en la ley Ricarte Soto.

Finalmente, lo que dijo la sefiora Myriam Estivill, siempre
se ha planteado hacer una nueva 1ley. En ese sentido,
siempre digo que la ley Ricarte Soto genera el marco, pero
el punto es que se acabaron los recursos.

Entonces, en la visidén conjunta de nuestro sistema tenemos
muchos pedacitos del sistema, como a las isapres, el
Fonasa, el fondo GES o lo que no es GES y lo gque involucra
la denominada ley de Ricarte Soto y aquello que no lo es.
En mi opinidén, mas que crear un nuevo marco, le pregunta
que cabe es cbémo hacemos que los marcos gque ya existen
funcionen mejor o sigan avanzando en la incorporacién,
porque, de lo contrario, hacemos que esto sea cada vez més
complejo.

Para los comentarios finales vy respuestas, tiene la
palabra la sefiora Josefina Garcia.

La seflora GARCiA—HUIDOBRO, dofia Josefina (tesorera de la
Fundacidén Duchenne Chile) .- Sefior Presidente, se presentd

la postulacidén a la “ley Ricarte Soto” en 2017 y 2019. En
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aquel entonces no habia otros medicamentos mas que solo el
Ataluren, pero, como era un medicamento que solo favorecia
al 10 por ciento de aproximadamente 500 pacientes, nos
abocamos a solicitar ayudas técnicas. En ambas
oportunidades fue rechazada.

En términos de 1los medicamentos de alto costo que hoy
existen, la verdad es que, por decirlo de alguna manera,
ganamos el campeonato mundial del remedio mas caro del
mundo, utilizado para el tratamiento con terapia génica.
Asimismo, Laboratorios Roche estd en Chile y se encuentra
muy 1interesado en hablar con el Ministerio de Salud,
porgue finalmente los ministerios de Salud y de Hacienda
son los que nos pueden ayudar y dar el dinero. En
definitiva, es un tema de costos, de dinero y de wvoluntad.
Teniendo en cuenta que el Ministerio de Salud estd con
tantos problemas y que los gobiernos duran cuatro afios en
este pails, imagino que el tema de las enfermedades poco
frecuentes estd metido en un cajdén, porque no tiene los
recursos. Ademds, es una marafia tan grande de situaciones
complejas que no se quieren meter ahi, porque significa
salir de la zona de confort y entrar en otra cosa gue no
van a poder manejar a corto plazo. Es una cuestidn
lamentable, porque hay nifios gue no pueden esperar, COmo
los que padecen atrofia muscular espinal, y muchas
personas que consideran que el tiempo es oro.

Entonces, con la “ley Ricarte Soto” tengo la misma
sensacién que con la matricula escolar, es decir, me
siento como en una tdémbola, ya que la persona que gand el
numero salidé en un sorteo y puede gritar un “viva Chile”.
En verdad, puedo decirles sinceramente gque no tengo muchas
esperanzas, pues soy muy incrédula en el Estado y en
general de lo que se puede hacer a través de esos medios.
Como sociedad civil, tenemos una responsabilidad gigante vy
hay muchas cosas gque se pueden hacer a través de la
fundacién, como empoderar a los padres y a los cuidadores,
tener buenos argumentos, educar a la gente e ir
visibilizando las enfermedades poco frecuentes.

Eso es todo lo que puedo sefialar, gracias.
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El sefior LAGOMARSINO (Presidente).- Tiene la palabra el
doctor Francisco Prado.

El sefior PRADO (representante de la Fundacidén Duchenne
Chile) .- Sefior Presidente, usted menciondé la atrofia
muscular espinal como un modelo de enfermedad. Es
indudable que, dentro de las enfermedades raras, aquellas
que tienen base genética entran en una categoria especial,
porgue rapidamente la industria empieza a buscar y probar
genéticos que puedan ser abordados con distintas
estrategias o terapias de sustitucién de algun gen
alterno, que pueda permitir la expresidén de una proteina
que, de alguna manera, en un terreno ideal, puesto en un
momento como una ventana de oportunidad, permite inhibir
la declinacién funcional de una enfermedad equis; por lo
deméds, ese modelo de 1la atrofia muscular espinal 1lo
cumple.

La enfermedad de Duchenne también tiene una base genética,
pero con un comportamiento distinto desde el punto de
vista de lo que es la atrofia muscular espinal tipo 1.
Esto tiene que ver con que hay una declaracién funcional
que, segun comenté, se produce en la edad de la pubertad
tardia o adolescencia.

Personalmente, creo que en todas las enfermedades dque
tienen estas caracteristicas que las unen y que las hacen
comunes, el definir una herramienta no necesariamente es
igual a definir una estrategia. Muchas veces el
medicamento es solo una herramienta para conseguir ciertos
logros. Pero, si no hay una estrategia que fije, entre
otras cosas, un desde, se produce una inequidad terrible,
porgue por cada paciente tratado habrd muchos que no van a
lograr ser tratados, simplemente, entre otras razones,
porque pudiera ser que un farmaco dque es altamente
beneficioso para un paciente, para otro genere ciertos
efectos adversos graves 'y dque puedan significar la
suspensidén de la medicaciédn.

Entonces, entiendo que la Fundacidén Duchenne, mas dgue
hablar de un medicamento en especifico, sabiendo que

existen no solo la terapia génica, sino también
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medicaciones de corticoides disociados que signifiquen
todo el efecto antiinflamatorio beneficioso sin ningun
efecto secundario indeseado, de alguna manera pretende
poner sobre la mesa la necesidad de estrategias de
incorporacidén tecnoldbgica, gque no son grandes novedades,
pero si cambios de paradigma en los tratamientos
habituales para esta y otras enfermedades, lo que también
podria ser extrapolable para la atrofia muscular espinal.
De hecho, una cosa tremenda para una familia y un Estado
es entregar medicaciones de muy alto costo y que el
resultado final sea el mismo que la evolucidén natural de
la enfermedad, como, por ejemplo, qgque eventualmente haya
una muerte prematura evitable, una situacidén por una
traqueostomia u otra complicacidén, porque un cuidado
estidndar no estd garantizado.

Entonces, como médico que trabaja desde hace méds de 30
afilos con carteras de este tipo, es muy importante, cuando
uno ve empatia desde el punto de vista de las fundaciones,
también aceptar gque el manejo medicamentoso no es 1lo
Unico, y fijar el “desde”.

Creo que Chile tiene una estructura sanitaria, que es
distintiva dentro de Latinocamérica y, por qué no decirlo,

en Iberocamérica, para tener estos “desde” garantizados.

Ahora, hay adquisicién de farmacos a través de estrategias
sobre riesgo compartido. En ese riesgo compartido, se
puede trabajar con la industria algunas
complementariedades, que no sea solo la entrega del

fadrmaco.

Creo que eso es algo interesante, vy entiendo que el

ministerio también lo estd abordando.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Tiene la palabra la
sefiora Verédnica Cruchet, presidenta de 1la Corporacién

Esclerosis Multiple Chile.

La sefiora CRUCHET, dofia Verédnica (presidenta de 1la
Corporacidédn Esclerosis Multiple Chile) .- Sefior Presidente,

quiero decir sencillamente que todo lo gque hemos escuchado
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aca de parte de todos nosotros, tiene algo muy claro, y la
pregunta del diputado fue sobre el financiamiento, asunto

que tocamos, que estd claro y sabemos que no resultd.

Esta fue una ley que nacidé con ese problema y lo supimos
desde siempre. Ahora, con saberlo no basta; hay que poner
solucidén. Entonces, yo creo que hay que buscar otro tipo
de soluciones. No podemos seguir peleando por un
medicamento, por una patologia, sin siquiera sentir alivio
-lo vuelvo a repetir-, cuando le toca a uno, porque el de

al lado no lo tiene.

Entonces, pido que esto no quede en “wvamos a estudiarlo”.
No, en verdad, nuestras autoridades tienen que ocuparse de

este problema y buscar otro tipo de financiamiento.

Creo que ya estd claro que la “ley Ricarte Soto”, la ley
de céncer y la ley de enfermedades raras no sirven y no
solucionan el problema. Hay dgue buscar otro tipo de

financiamiento.

Sabemos que no depende solo del Ministerio de Salud, del
Ministerio de Hacienda, sino de que se aprueben las leyes
y los acuerdos en el Congreso, como el presupuesto de la
Nacién y la reforma tributaria, gque no la han gquerido

aprobar.

Dependemos de todo eso; pero, por algun lado, hay que
partir y hay que buscar otro tipo de financiamiento para
estas necesidades que son urgentes para una gran cantidad

de chilenos y chilenas.
Muchas gracias.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Tiene la palabra la
sefiora Teresa Muller, presidenta de la Asociacidén Chilena

de Hipertensidén Pulmonar.

La sefiora MULLER, dofia Teresa (presidenta de la Asociacidn
Chilena de Hipertensién Pulmonar).- Sefior Presidente,
respecto de la pregunta que el diputado me hizo sobre los
cambios de tratamientos que hemos tenido actualmente,

sobre los tratamientos innovadores que teniamos, desde
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2015 teniamos tres moléculas aprobadas, que eran
tratamientos innovadores. Aparte de eso, desde 2015 nunca
mas se 1incorpord ninguna nueva tecnologia a nuestra

patologia.

Nos han cambiado dos. En este minuto, solamente nos queda
el “Oprosbentadi”, como molécula innovadora, y nos han
cambiado Ambrisentan por “India” vy nos han cambiado
Bosentan por “India”. Y esos medicamentos son los que
estan causando, en este minuto, los problemas mas graves
dentro de los pacientes que, ademds, se nos suma que el
medicamento de primera linea, que se usa en forma comin y
transversal a todo el paciente que es diagnosticado, que

es el Sildenafilo, tampoco ha dado resultado.

Han sido moléculas que no han dado resultado; son todas
genéricas o Dbioequivalentes vy, sumado a esto, un
tratamiento gque es una triterapia para un paciente de ley
Ricarte Soto, que estd tomando Sildenafilo, Ambrisentan,
Iloprost o Ambrisentan o Bosentan, Sildenafilo, Iloprost,
obviamente con tres medicamentos que no dan resultado en

la triterapia, la triterapia practicamente no existe.

Entonces, ahi es donde se nos han creado los més grandes
problemas, puesto que los tratamientos no estadn siendo
adecuados porque la patologia es complicada. Y todos los

gue saben de esto, lo tienen muy claro.

Ahora, ¢por qué se ha cambiado? Obviamente, es un tema de
costo. Nosotros creemos que es por eso y no estamos contra
la bioequivalencia o el medicamento que no sea la molécula
innovadora; simplemente, nosotros vemos los resultados en
las personas, porque, como lo han dicho mis otras
compafieras de trabajo, nosotros tratamos el dia a dia con
los pacientes. Somos la primera barrera que ellos tratan
de esquivar, y dicen: ;Qué estd pasando? ¢Por qué
cambiaron? Etcétera. Son tantas cosas que en realidad es

dificil.

Sin embargo, contestando a su pregunta, esos son los

medicamentos que han cambiado: Ambrisentan, Bosentan, vy
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solo nos queda una innovadora en la “ley Ricarte Soto”,
que es “Oprosbentadi”, y quiero reiterar gque nosotros no
estamos en contra de los medicamentos, siempre y cuando
sean los expertos quienes digan que estos sirven, porque
en realidad son nuestros médicos tratantes los que tienen

que dar la autorizacidén de si esto sirve o esto no sirve.

En este caso, no es asi. De hecho, hay un grupo grande de
pacientes que estdn en la “ley Ricarte Soto”, que estéan
comprando el Sildenafilo, que es el de primera linea, para
tratar de equiparar un poco estas descompensaciones que
estan sufriendo con las otras dos moléculas que se han

cambiado.

Creo que esa es la respuesta a la pregunta y es un grave
problema. Tenemos tres medicamentos que no estan dando
resultado y las quejas estan dentro de la OIRS y el ISP,
que fue 1lo que dije anteriormente, y 1lo van a seguir

haciendo.

Lo otro es judicializar. Ya se han judicializado casos de
hipertensién pulmonar, gque es lo dgque nadie guiere vy,
obviamente, el paciente que tiene algo mas de dinero, 1lo

va a hacer, porque es su vida la que estd en juego.

Entonces, aqui estamos viendo, como también dije
anteriormente, ¢cudl es el wvalor? ¢El valor precio o el

valor de la vida? Eso es con respecto de su pregunta.
Muchas gracias.

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

diputado Hugo Rey.

El sefior REY.- Sefilor Presidente, primero que todo,
agradezco las exposiciones. Queda suficientemente claro
que el Estado tiene una deuda con las patologias que se
estdn planteando hoy, y otras mads gque no se han
incorporado, que son a lo mejor mas invisibilizadas que

las que hoy dia nos han expuesto.

Claramente, es un tema que la ley Ricarte Soto haya

comenzado con una falta de financiamiento enorme, y eso es
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totalmente cierto. Ahora, respecto de la forma de
conseguir los recursos, hay distintas modalidades,
distintas formas de hacerlo. Si tuviéramos un Estado mucho
mas eficiente, que Codelco no perdiera los 500 millones de
délares durante estos afios, o ENAP, o todas las empresas
del Estado, que han perdido cientos de millones de
dbélares, probablemente no estariamos hablando de este

tema.

Si probablemente no se hubiera hecho la reforma de 1la
entonces Presidenta Michelle Bachelet hace diez afios, no

tendriamos diez afios sin crecimiento del pais.

Mas impuestos no significa méds recursos. Entonces, hay que
ponderar las cosas y la verdad es gue nosotros creemos, en
lo particular, al menos yo, que hoy tenemos que tratar de
hacer las cosas diferentes, con un Estado mucho méas
eficiente, un Estado que sea fuerte, pero que permita el
desarrollo y el crecimiento del pais, que es lo gue nos
hace falta hoy dia, para tener mas recursos, no solamente
para ustedes, sino para todas aquellas enfermedades raras
que hoy dia no son visibilizadas y que necesitan recursos

para poder tener un buen tratamiento.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente).- Como se extendid la
sesidén, solicito que los comentarios finales los hagamos
cuando concluyamos y asi liberar al -equipo de la

Secretaria, dado que hay mads sesiones en la tarde.
Agradezco la presencia de cada uno de nuestros invitados.

Como acordamos al principio y como esta semana termina
esta comisidédn especial investigadora, vamos a tener una
sesibébn especial mafiana, a las 8:45 horas, con la presencia
de la ministra de Salud, vya confirmada, Jjunto con la

directora de Presupuestos.

Mafiana es muy relevante, porque justamente el objetivo de

esta comisién es empujar el aumento de financiamiento.

Tiene la palabra la sefiora Maria Ester Bustos, presidenta

de la fundacidn Vasculitis Chile.
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La sehora BUSTOS, dofia Maria Ester (directora de 1la
fundacidédn Vasculitis Chile) .- Sefilor Presidente, usted me
habia pedido que le dijera si habia algun tema respecto a

Rituximab acd en la zona.

Tenemos un caso muy grave, que se estd pidiendo desde
octubre y se ha negado. Y ayer se me confirmdé que la
doctora vio a la paciente y dijo que era urgente que le
pusieran el medicamento. La verdad es que yo me vVOoy a
contactar con la asistente social de la ministra; sin
embargo, si hay algo que se pudiera hacer por ella, seria
grandioso. Lo pido a titulo personal, es de Vifla y después

le puedo dar los datos.

El sefior LAGOMARSINO (Presidente) .- Perfecto, muchas

gracias.

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

-Se levanté la sesidén a las 14:28 horas.

CLAUDIO GUZMAN AHUMADA

Redactor

Jefe Taquigrafos de Comisiones.



53



