Sesion: 106
Fecha: 20-11-2023
Hora: 16:30

Solicitud de Resolucion N° 1130

Materia: ( Votacion Sala )
Solicita a S. E el Presidente de la Republica que, en uso de sus Estado: Aprobado
atribuciones, instruya a los Ministros de Hacienda y Salud, para incorporar Sesion: 46
el sindrome de Gardner en la ley Ricarte Soto. Fecha: 02-07-2024
A Favor: 130
En Contra: 0
Abstencién: 0
\__Inhabilitados: O J

Autores:

-

José Miguel Castro Bascufian

Yovana Ahumada Palma

René Alinco Bustos

Chiara Barchiesi Chavez
Miguel Angel Becker Alvear
Juan Carlos Beltran Silva
Andrés Celis Montt

Sofia Cid Versalovic

© oo N o o A w N

Ximena Ossandon Irarrazabal

Adherentes:

1



PROYECTO DE RESOLUCION

SOLICITA A S.E EL PRESIDENTE DE LA REPUBLICA SE INCORPORE EL

SINDROME DE GARDNER EN LA LEY RICARTE SOTO.
“LEY ALEXANDRA”

Antecedentes:

1.

3.

Existen enfermedades denominadas como “raras”, que son menos
conocidas y no tienen cobertura. Muchas de estas enfermedades raras o
ultra raras producen anomalias congénitas o discapacidad intelectual, son
graves y pueden llevar a muerte precoz. Como hay poca informacion sobre
ellas, pueden ser més dificiles de identificar, confirmar, tratar y educar al
respecto.

En muchos casos hay un componente genético que hace que la
enfermedad sea hereditaria y afecte a varias generaciones familiares,
afectando finalmente a toda la familia no s6lo en su salud fisica, sino
también emocional y repercutiendo fuertemente en lo econémico, ya que al
no contar con cobertura, el pago del tratamiento se realiza de forma integra,
es decir, no existe copago alguno.

Se estima la existencia de aproximadamente 7000 condiciones raras 0 poco
frecuentes. Si bien, cada una afecta a pocas personas, el conjunto de estas
enfermedades podria afectar al 5% de la poblacion, lo que significaria 1
millon de personas en Chile. Si consideramos que el mundo entero tiene
aproximadamente 7 mil millones de personas, se calcula que unos 350
millones de personas pueden tener una enfermedad rara o poco frecuente.
Este conjunto seria equivalente al 3er pais mas poblado del mundo.!

4. Asi, es posible encontrar el “Sindrome de Gardner” que se define como:

enfermedad que se caracteriza por la presencia de pdlipos adenomatosos
principalmente colorrectales que pueden malignizar. Ademas existen
diversos tumores benignos cutaneos como quistes epidermoides, fiboromas
subcutaneos, lipomas ademas de osteomas.?

El sindrome de Gardner, una variante de la poliposis adenomatosa familiar,
es una enfermedad hereditaria autosomica dominante caracterizada por la

! Informacién disponible en el siguiente link: https://www.pocofrecuentes.cl/lo-que-sabemos/
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https://www.clinicalascondes.cl/Dev CLC/media/Imagenes/PDF%20revista%20m%C3%A9dica/2011/6%20n

Informacion disponible en el siguiente link:

ov/5 Manifestaciones cutaneas de las enfermedades sistemicas-8.pdf



https://www.pocofrecuentes.cl/lo-que-sabemos/
https://www.clinicalascondes.cl/Dev_CLC/media/Imagenes/PDF%20revista%20m%C3%A9dica/2011/6%20nov/5_Manifestaciones_cutaneas_de_las_enfermedades_sistemicas-8.pdf
https://www.clinicalascondes.cl/Dev_CLC/media/Imagenes/PDF%20revista%20m%C3%A9dica/2011/6%20nov/5_Manifestaciones_cutaneas_de_las_enfermedades_sistemicas-8.pdf

presencia combinada de multiples pdlipos intestinales y manifestaciones
extraintestinales que incluyen osteomas multiples, tumores del tejido
conectivo carcinoma de tiroides hipertrofia del epitelio pigmentado de la
retina, también son frecuentes la presencia de dientes supernumerarios
retenidos y odontomas?.

5. En Antofagasta, existe una familia que padecen la enfermedad. Se trata de
Alexandra Araya y su familia, quienes tienen el sindrome de Gardner que es
una variante de la Polipésis Adenomatosa Familiar (PAF). Esta joven
madre, lucha por su vida y por la de sus hijos, quienes padecen una
enfermedad que es escasa y poco frecuente pero que, debido al
componente hereditario, ella y su familia se ven enfrentados a luchar no
sélo con las molestias fisicas, sino también con costear el tratamiento que
no tiene cobertura®.

6. La variante particular que la familia Antofagastina tiene es aln mas
compleja ya que sus manifestaciones se extienden mas alla del colén y
pueden causar dafos en otras areas. “Dentro del ADN viene el gen ATC, el
cual tiene una mutacion donde esta ausente una proteina que es la
encargada de inhibir las células tumorales en el cuerpo. Entonces esta se
manifiesta fuera del colon, a través de linfomas, adenomas, tumores
cancerigenos, y afecta al cuerpo completo”.

7. La Ley N° 20.850, de junio de 2015, del Ministerio de Salud, que "Crea un
sistema de proteccién financiera para diagndsticos y tratamientos de alto
costo y rinde homenaje péstumo a don Luis Ricarte Soto Gallegos", entrega
proteccion financiera a condiciones especificas de salud, tales como
enfermedades oncolégicas, inmunoldgicas y raras o poco frecuentes, que
hayan sido determinadas a través de un Decreto Supremo del Ministerio de
Salud.

8. Por ello, incorporar el sindrome de Gardner a la ley Ricarte Soto es, sin
lugar a dudas, sumamente necesario para darle a Alexandra y a todos
quienes sufran la enfermedad, el apoyo y la ayuda econ6mica que tanto
necesitan para que su vida sea mas llevadera.

% Informacidn disponible en el siguiente link: http://scielo.sld.cu/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
75072012000300008

4 Noticia disponible en el siguiente link:
https://www.soychile.cl/antofagasta/sociedad/2023/02/28/801132/familia-antofagastina-enfermedad-
gastos.html
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Por lo anteriormente expuesto, es que venimos en solicitar lo siguiente:

PROYECTO DE RESOLUCION

Solicitar a S.E el Presidente de la Republica Sefior Gabriel Boric Font, que en uso
de sus atribuciones, instruya a sus ministros de Hacienda y Salud, para incorporar el
sindrome de Gardner en la ley Ricarte Soto.

JOSE MIGUEL CASTRO BASCUNAN
H. DIPUTADO DE LA REPUBLICA
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