SESION 142 DE LA COMISION INVESTIGADORA DEL ROL DE LOS ORGANIS-
MOS PUBLICOS RESPECTO DE LA ADQUISICION DE MEDICAMENTOS Y
DEL ACCESO A ELLOS POR PARTE DE LA POBLACION, CORRESPONDIEN-
TE AL PERIODO LEGISLATIVO 2014-2018, CELEBRADA EL DIA LUNES 13
DE JUNIO DE 2016. SE ABRE A LAS 15:40 HORAS.

SUMARIO

- Exposiciones del Subdirector de Fonasa,
sefor Luis Brito, y de dirigentes de distintas
agrupaciones de pacientes.

Asisten los diputados sefiores (as) Bellolio, don Jaime; Castro, don Juan
Luis; Chavez, don Marcelo; Hernando, dofia Marcela; Macaya, don Javier; Pérez,
don Leopoldo; Rubilar, dofia Karla, y Urizar, don Christian.

Preside la sesién el diputado sefior Juan Luis Castro. Actia como Secreta-
rio el sefior Javier Rosselot y, como Ayudante, el sefior Guillermo Diaz.

El Secretario da lectura a la Cuenta, en la cual se incluye el siguiente
documento:

- Oficio Ord. A 111 N° 1.697, de 3 de junio de 2016, de la Ministra de Salud,
en respuesta al Oficio N° 4 de esta Comision, por el cual informa a los
planteamientos formulados al Ministerio de Salud por ASILFA, en materia de
exigencia de demostracion de bioequivalencia de productos farmacéuticos en
Chile.

Concurren, en calidad de invitados, el Subdirector, sefor Luis Brito, y la
Coordinadora del Sistema de Proteccion Financiera para Diagndésticos y Trata-
mientos de Alto Costo, sefiora Consuelo Navarro, ambos de Fonasa; el director de
la Sociedad Civil Chilena Organizada, sefior Manuel Catalan; el Presidente de la
Federacion Chilena de Enfermedades Raras, sefior Robinson Cristi; la Presidenta
de la Agrupacion de Esclerosis Mdltiple, sefiora Verdnica Cruchet; el representan-
te de la Agrupacion Vamos Florencia, sefior Cristian Estay; el director de la Corpo-
racion Psoriasis Chile, sefior Fabio Gonzalez; la representante de la Agrupacion
Fabian y los Guerreros, sefiora Patricia Lara; el representante de la Agrupacion
Maxi Vida, sefior Felipe Tapia; el dirigente de la Agrupacién de Pacientes Oncol6-
gicos "Nuevo Renacer", sefior Mario Soto, y el asesor legal de esta agrupacion,
sefor Luis Villarroel.

Debidamente autorizados por la Comision, asisten también varios asesores
ministeriales, parlamentarios y gremiales, cuya nomina obra en poder de la Secre-
taria.

A continuacion se inserta la version taquigrafica de lo tratado en esta
sesion, confeccionada por la Redaccion de Sesiones de la H. Camara de Dipu-
tados.



TEXTO DEL DEBATE

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

El acta de la sesidén 112 se declara aprobada.

El acta de la sesiétn 12% queda a disposicidén de las
sefioras diputadas y de los sefiores diputados.

El sefilor Secretario va a dar lectura a la Cuenta.

-E1 sefior ROSSELOT (Secretario) da lectura a la Cuenta.

El sefior CASTRO (Presidente).- Estamos convocados para
proseguir y cerrar la conversacidn sobre la Ley Ricarte Soto,
a un afio de su promulgacién.

En la sesidén pasada recibimos a la ministra de Salud,
sefiora Carmen Castillo, y al subsecretario de Salud, sefior
Jaime Burrows. En esta oportunidad, a peticién de la diputada
Karla Rubilar y de quien habla, acordamos invitar a distintas
agrupaciones que reunen a personas con enfermedades raras o
poco frecuentas, pues son beneficiarios de 1la Ley Ricarte
Soto y tienen un punto de vista sobre cémo ha funcionado
dicha ley.

También para aclarar meridianamente las dudas, recibire-
mos a la directora nacional de Fonasa, quien nos dird cuédl es
el financiamiento de la Ley Ricarte Soto; cémo operd entre
2015 y 2016; por gqué no se gastaron todos los recursos, y nos
clarificard el marco financiero de las prestaciones, que es
parte del debate que sostuvimos en la sesidén anterior, pero
que no alcanzamos a precisar.

-Ingresan los invitados.

En primer término, escucharemos al subdirector de Fona-
sa, sefior Luis Brito, y a la sefiora Consuelo Navarro sobre
las coberturas financieras desde que comenzdé a regir la ley
Ricarte Soto; cémo ha funcionado y por qué la ley contempla
unas enfermedades y otras no. Luego, escucharemos a las dis-
tintas agrupaciones invitadas.

Tiene la palabra el subdirector de Fonasa, sefior Luis
Brito.

El sefior BRITO.- Sefior Presidente, nuestra exposicidn
dice relacidén con el proceso de implementacidén de la ley N°
20.850, denominada ley Ricarte Soto.

Como la semana pasada dejamos en poder de la Comisidn
nuestra presentacién, no tiene mucho sentido que sefiale los
detalles del cronograma de las actividades que ha llevado a
cabo el Fonasa, pero si quiero hacer presente gue pusimos a
disposicidédn un Iink para la inscripcidédn de los médicos encar-
gados de efectuar las atenciones y las derivaciones de las
patologias asociadas a la ley Ricarte Soto. Debido a eso, de
diciembre a la fecha, hemos tenido un aumento de 24 por
ciento mensual, ya que se simplificd el proceso de obtencidn



de claves de cada uno de los médicos, asi como el ingreso de
los formularios de diagndéstico y las 6rdenes de tratamiento.

En el cuadro que tienen a la vista en estos momentos se
observa el listado de las patologias incluidas en el decreto
actualmente vigente, con indicacidén del principio activo y de
las especialidades médicas involucradas. Asi, por ejemplo,
tenemos que para la mucopolisacaridosis I, el principio acti-
vo es la laronidasa, y las especialidades involucradas son
pediatria, medicina interna, neurologia infantil, neurologia
adulto, genética clinica, traumatologia y ortopedia pedia-
trica.

Como la presentacién estd a disposicidédn de los miembros
de la Comisidén, en honor al honor al tiempo no me referiré a
la informacidén asociada a cada patologia.

Sin embargo, un dato muy importante de mencionar es el
incremento de las especialidades inscritas en la ley Ricarte
Soto, y aqui podemos ver cémo estas han aumentado por espe-
cialidad. Se puede apreciar la comparacidén de los médicos
especialistas inscritos en la ley Ricarte Soto con aquellos
que lo han hecho en la Superintendencia de Salud. De alli que
en el caso de la artritis reumatoide, estamos casi en el uni-
verso de todos los especialistas que existen en el pais.

Por otra parte, debido a que la cirugia de mamas no
existe como especialidad médica, se han inscrito, para efec-
tos del diagnéstico de las patologias relacionadas con la ley
Ricarte Soto, médicos ginecbdlogos gque tienen una formacidn
casi de especialistas, los que en su curriculum de formacidn
figuran con determinada especialidad.

Un médico gque se inscribe dentro del contexto de un
prestador institucional tiene toda la gama de opciones, no
asi si lo hace como prestador individual, en cuyo caso la
administracidén entrega el medicamento. La confirmacidén de
diagnbésticos o de tratamientos respecto del centro confirma-
dor o comité de expertos clinicos es solamente para institu-
cién.

A continuacidén, se observa una tabla en la que estéan
separadas las distintas patologias que incluidas en la ley
Ricarte Soto, con el proceso para llegar a la indicacidén y a
la administracién o entrega del medicamento.

Alli aparece un primer listado, y se parte de la
sospecha fundada para efectos de la confirmacién diagndstica.
Luego, se sefiala la indicacidén del tratamiento, asi como otro
grupo de patologias en las que hay una solicitud vy una
confirmacidén de tratamiento.

Eso es la representacién grafica de lo que habia dicho
en la lamina anterior, el listado de patologias gque requieren
un examen de ingreso, para luego llegar a la entrega o admi-
nistracidén y la evaluacidén de los profesionales de salud, a
diferencia de otros gque tienen que pasar por un comité de
expertos para la entrega o administracidén del medicamento.

En cuanto a la informacidén, ahora se observa el conjunto
de bases de datos que interacttan para efectos de obtener la
trazabilidad de la ley Ricarte Soto.



Luego, se ve la pagina web o la informacidédn que propor-
ciona la Cenabast, la base de datos de la Superintendencia de
Salud, 1los programas ministeriales de 1la Subsecretaria de
Redes Asistenciales y el sistema de ley Ricarte Soto, imple-
mentado por el Fonasa.

Se estd avanzando y se estd desarrollando un sistema
informatico integrado, con el objeto de tener pronto un sis-
tema en el qgque se pueda consultar de manera centralizada.
Hoy, estd disponible la fase uno, en la que se origina el
formulario clinico. Eso permitird que todas las personas que
estén inscritas en la Ley Ricarte Soto puedan acceder a 1los
medicamentos, sea que se desarrollen en un establecimiento
institucional y/o ademds individualmente, o que estén inscri-
tos con una clave uUnica de acceder también a un formulario y
a una plataforma uUnica. Queda pendiente -pero el prdéximo mes
debiéramos estar lanzandola- la fase dos, que implica la
trazabilidad del medicamento y el médulo financiero.

La trazabilidad comprende un conjunto de actividades, vy
tal como lo he sefialado, se estd avanzando en esa direcciédn.
Lo que es importante es que hoy la atencidén al afiliado y al
beneficiario Ricarte Soto en especifico estd dado por un call
center del Fonasa, a través del cual se entregan todas las
orientaciones y se informa especificamente del seguimiento de
su tratamiento.

En cuanto al numero de beneficiarios de pacientes al 30
de abril, existen 2.003 beneficiarios activos y 32 beneficia-
rios inactivos, lo gque nos da un total de 2.035 personas. Se
han descartado 97 solicitudes y hay 199 solicitudes de trata-
miento en proceso de confirmacién.

A continuacidén, vamos a ver una serie de léminas, en las
que se sefiala el desglose por patologia.

En la parte superior se pueden ver los beneficiarios con
anterioridad a la entrada en vigencia de 1la ley, los dJue
ascendian a 699 personas. Después de la entrada en vigencia
de la ley, tenemos los 2.035 que mencioné en la lamina ante-
rior.

En el siguiente cuadro aparecen separados los que tienen
un seguro privado de los que cuentan con un seguro publico.

El Fonasa tiene hoy 1.865 pacientes, los gque son equiva-
lentes al 91,6 por ciento. E1 7,9 por ciento esta en el sis-
tema de las isapres, lo que equivale a 160 personas, méas 10
personas que son de la Dipreca. Eso da un total de 2.035
pacientes.

En el siguiente gréfico, aparecen separados por enferme-
dad, tanto por el Fonasa, por la isapre respectiva o por
Dipreca, en el que se pude observar el gasto en salud en 1los
distintos meses, por patologia y por medicamento, porgque hay
algunas patologias que tienen més de un medicamento asociado.
El costo de los medicamentos asciende a 13.000 millones, y lo
efectivamente pagado hasta ahora da la suma de 8.370 pesos.

Esa es nuestra presentacidn, sefior Presidente, y ahora
quedamos a disponibilidad de la Comisidén para responder a
todas las consultas que nos deseen formular sus integrantes.



El sefior CASTRO (Presidente).- Tiene las palabra la
diputada sefiora Karla Rubilar.

La sefiora RUBILAR (dola Karla) .- Seflor Presidente,
quiero agradecer la oportunidad que usted dio a las distintas
organizaciones, pues acogidé plenamente y de forma inmediata
la solicitud de invitarlas, y es muy importante dque las
organizaciones que van a exponer aqui lo sepan.

El sefior CASTRO (Presidente).- Tiene la palabra el sefior
Manuel Catalan, director la Sociedad Civil Chilena Organi-
zada.

El sefior CATALAN.- Sefior Presidente, en nuestra exposi-
cidén tomaremos en cuenta la Constitucidén Politica de la Repu-
blica y los tratados internacionales.

Como sociedad civil wvelamos por la Salud, gque es una
sola palabra y no un conjunto de diferentes patologias o dis-
criminaciones, es decir, no representamos a una enfermedad en
particular, sino a toda la ciudadania, porque en este momento
cualquiera puede estar sano pero mafiana ser afectado por una
enfermedad que no esté cubierta por una ley como la Ricarte
Soto.

Hago presente lo que dispone el decreto 326 que promulga
el “Pacto Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales vy
Culturales”, el cual en el articulo N° 12 establece en el
numeral 1 lo siguiente: “Los Estados Partes en el presente
Pacto reconocen el derecho de toda persona al disfrute del
mas alto nivel posible de salud fisica y mental.”, y en su
numeral 2, letra d) “La creacidén de condiciones que aseguren
a todos asistencia médica y servicios médicos en caso de
enfermedad.”.

Como hemos visto, nuestra Constitucidén y en los tratados
internacionales suscritos por nuestro pais establecen que la
salud se garantiza hasta su total recuperacidén, y no vemos la
razén de dictar decretos o promulgar leyes gue no cubran en
su totalidad lo que es salud.

Cabe hacer presente la misidén del Ministerio de salud es
“.contribuir a elevar el nivel de salud de la poblacidn;
desarrollar armdédnicamente los sistemas de salud, centrados en
las personas; fortalecer el control de los factores gque pue-
dan afectar la salud y reforzar la gestidén de la red nacional
de atencidén. Todo ello para acoger oportunamente las necesi-
dades de las personas, familias y comunidades, con la obliga-
cidén de rendir cuentas a la ciudadania y promover la partici-
pacién de las mismas en el ejercicio de sus derechos y sus
deberes”.

A partir de lo anteriormente expuesto, como ciudadanos
constituyentes republicanos no aceptamos la discriminacién
realizada por nuestros empleados legisladores y el Ministerio
de Salud, pues con la promulgacidédn y aplicacidn de leyes dis-
criminatorias han afectado, irremediablemente, la salud de
todos los ciudadanos.



La Ley de Garantias Explicitas de Salud (ley 19.966 o
ley de Garantias Explicitas en Salud [GES]), o la ley Ricarte
Soto (ley 20.850 o LRS) son ejemplos de la discriminacién
arbitraria y poco ética que el Estado hace en desmedro de los
ciudadanos.

Por lo tanto, rechazamos en forma categdérica los decre-
tos que se discuten en esta Comisidn y exigimos que se acuda
al Tribunal Constitucional, porque estas dos leyes, GES vy
LRS, son anticonstitucionales porque impiden el igual acceso
a la salud de todos los ciudadanos.

Los ciudadanos mueren a diario, o ven desmejorado su
estado de salud, el cual debe ser garantizado por nuestros
empleados administradores guienes solo estan para velar por
nuestros intereses y que se deben acoger a todo lo estable-
cido y no para lo contrario.

Debemos mencionar especialmente a nuestros ciudadanos
discapacitados o con movilidad reducida, vya que ellos son
quienes mas se ven discriminados por su condicidén, adgquirida
desde el nacimiento o con posterioridad, por lo que deben dar
una lucha mayor que el resto de los ciudadanos.

No pedimos favores, sino como ciudadanos solo exigimos
lo que nos corresponde, ya que el Erario Nacional es de todos
los ciudadanos y lo pagamos con nuestros impuestos y descuen-
tos en salud durante toda nuestra vida laboral.

Resumiendo, como ciudadanos pedimos que la salud se
garantice y no se discrimine por ciertas patologias.

Gracias.

El sefior CASTRO (Presidente).- Tiene la palabra el sefior
Robinson Cristi, presidente de la Federacidén Chilena de
Enfermedades Raras, Fecher.

El sefior CRISTI.- Sefior Presidente, aparte de la direc-
tiva de la cual soy presidente, estd acd Victor Rodriguez, el
director, y Rambn que es un paciente.

En este momento Fecher tiene inscritas mas de 100 enfer-
medades raras, numero tan amplio que ni siquiera el Ministe-
rio de Salud lo tiene en un catastro.

Fecher nacidé por la necesidad de agruparse de gque los
pacientes de enfermedades raras ante la promulgacidén de la
ley Ricarte Soto. Los afectados por enfermedades raras esta-
ban dispersos y se reunieron para impulsar esta ley.

El objetivo de Fecher es ser un canal oficial o portavoz
de todos los pacientes afectados por enfermedades raras, para
mostrar a la comunidad y a las autoridades que las enfermeda-
des raras existen y que afectan a muchos. Nosotros no somos
personas afectadas solo por las 11 enfermedades gque se men-—
cionan en la ley. Las enfermedades que nos afectan son més de
120, algunas con muchos pacientes y otras con uno o dos
pacientes, pero todas son enfermedades raras.

;Qué es una enfermedad rara?

Segun la Unidén Europea, son enfermedades raras las que
afectan a cinco personas por cada 10.000 habitantes, cifra



que abarca entre el seis y el ocho por ciento de la pobla-
cién.

Otra definicién hace mencidén a las caracteristicas. Las
enfermedades raras son un conjunto amplio y variado de tras-
tornos gque se caracterizan por afectar a un numero reducido
de personas, ser crobnicas, discapacitantes y presentar una
elevada tasa de morbimortalidad, para el tratamiento de las
cuales los recursos terapéuticos son, en general, limitados.

Estas son las dos grandes definiciones que existen para
las enfermedades raras.

Debo comentar que en Chile no existe una definicidén
clara de lo que es una enfermedad rara, ni siquiera por parte
del Ministerio de Salud.

:Qué consecuencias trae ser afectado por una enfermedad
rara®

Son enfermedades hereditarias, genéticas, que presentan
un caracter croénico, son complejas y requieren de la interac-
cidén de muchas disciplinas médicas para su manejo.

Se han identificado més de 7.000 enfermedades raras en
el mundo. En Chile hemos hecho el catastro de 120 a 130
enfermedades, y las que existen son 7.000. Los numeros que
estamos mostrando son muy importantes y el 50 por ciento de
las enfermedades no aparecen hasta la edad adulta, es decir,
todos los que estamos aqui podemos ser victimas y pacientes
de una enfermedad rara.

Lo gue se muestra en la lamina que sigue es el listado
de enfermedades raras gque hemos catastrado. Aqui hay 109,
pero las que hemos visto son més de 120. Son datos reales
aportados por los mismos pacientes. Entonces, si consultamos
al Ministerio de Salud cuédntas enfermedades raras existen, no
saben: no saben cudntos pacientes, no saben cuantas enferme-
dades, no saben ddénde estan los pacientes, en qué zona del
pais.

No podemos continuar pensando en que vamos a avanzar con
130 o 150 tipos. Hay que empezar a clasificarlas, porque no
todas son iguales. A pesar der ser raras, se tiende a pensar
que son de alto costo, pero hay algunas que son de bajo
costo.

No estd de méds decir que tampoco el Ministerio de Salud
tiene una politica clara respecto a esto, a pesar de que
recién vimos una lamina que las clasificaba, pero son para
enfermedades de tipo general, no especificamente para las
enfermedades raras.

Ahora, en cuanto al tema de fondo, que tiene que ver con
el acceso a los medicamentos de las enfermedades raras, hoy,
el escenario es que no todas tienen remedios de alto costo.

Los medicamentos que no son de alto costo igual tienen
problemas para ser entregados en los hospitales. Vemos que
remedios de muy bajo costo y muy comunes tampoco son entrega-
dos a los pacientes, por lo cual deben comprarlos en las far-
macias.

;Qué implicancias trae eso? Que los tratamientos se ven
afectados, con los problemas que todos ustedes conocen. Una
gran cantidad deben comprarlos de manera particular. Muchos



tienen que traerlos desde fuera de Chile, porque no hay acéa,
y no hay posibilidades de que los traigan. Si son remedios
para cinco o diez pacientes, nadie los trae. Entonces, tene-
mos que importarlos.

Y si pensamos que esos remedios no tienen cdédigo sanita-
rio, olvidense, no hay posibilidad. Tienen gque hacer muchos
trdmites, pagar impuestos, pagar costos de aduana y una serie
de cosas para poder traer los remedios desde fuera de Chile.
Tienen que pagar 8.000 pesos al servicio para que autorice la
entrada de los remedios. Los pacientes hacen un tremendo
esfuerzo. Se consiguen los remedios fuera de Chile, se 1los
donan o los compran, y mas encima tienen que pagar un impues-
to de 8.000 pesos al Servicio Nacional de Salud para que los
autoricen.

No existe un catastro de los medicamentos que entran a
Chile.

Si consultamos al Ministerio de Salud cudles son 1los
medicamentos de alto costo que estan entrando a Chile, no
saben, porque no hay una conversacidén clara entre el seremi
de Salud, que antes manejaba el ingreso de los remedios, con
el Ministerio de Salud.

Esa es la situacidén de los medicamentos para las enfer-
medades raras en Chile.

iQué pasa con las enfermedades raras, los medicamentos y
la “ley Ricarte Soto”?

La ley busca asegurar el financiamiento de diagndstico y
sus beneficiarios son todas las personas que tienen un siste-
ma de salud previsional. Recalco, todas las personas, porgue
tal como se los voy a demostrar, esto no es para todas las
personas, es una ley excluyente. Esa es la forma cémo fun-
ciona la “ley Ricarte Soto”.

En el primer cuadro, arriba, tenemos el nivel de deci-
sién y la etapa del proceso en el ingreso de los pacientes
(Minsal) .

Después, viene la evaluacidén de los requisitos.

;Qué pasa con las enfermedades raras? En Chile, no tie-
nen cdédigo. Tampoco estadn codificadas las prestaciones. O
sea, partimos mal, pues las enfermedades raras no pueden
ingresar. Hoy, vamos al Ministerio de Salud, le pedimos todas
las prestaciones para una enfermedad equis, pero no las tie-
nen. El Ministerio de Salud no sabe cuantas enfermedades
raras hay y de qué se enferman los chilenos.

En cuanto a la evaluacidén de requisitos, las enfermeda-
des raras no tienen guias clinicas, porgue son pPocos pacien-
tes y no hay médicos especialistas. No hay quién haga una
guia. A los enfermos no les pueden endosar la responsabilidad
de gue haya una guia clinica.

Yo, como papad -mi hijo es el que estada enfermo- no puedo
hacer una guia clinica, no es mi responsabilidad. Eso 1lo
tiene que hacer el Ministerio de Salud, pero nos encontramos
con que no hace nada, ningun esfuerzo para esto. Las enferme-
dades raras estan ahi, abandonadas. Al Ministerio de Salud le
pedimos guias clinicas: “cri-cri”, como se dice en todos
lados. No hay comentario al respecto.



Con la codificacidén pasa lo mismo. Les pedimos que codi-
ficaran las enfermedades y las prestaciones, pero tampoco se
van a hacer cargo de eso. No hay para cudndo codifiquen las
enfermedades vy los remedios. Entonces, las enfermedades
raras, en el punto anterior, estan fuera, y en este, también.

Después de eso, si es que llegara a pasar una enfermedad
rara hasta otra etapa, nos encontramos con el anadlisis cien-
tifico, econdémico y social.

En cuanto al anédlisis econdémico, costo-beneficio, nos
encontramos con gque las enfermedades raras no son rentables.
Son pocos pacientes y en la mayoria de los casos son caros. O
sea, en esta parte, las enfermedades raras tampoco estén.

Finalmente, 1llegamos al proceso de decisidén, donde no
hay ninguna enfermedad rara. O sea, esta ley, donde el Minis-
terio de Salud, en su pagina, define la “ley Ricarte Soto”
para todas las personas, no es tal. Las enfermedades raras no
existen en la “ley Ricarte Soto”.

Las enfermedades raras no pueden cumplir con los requi-
sitos de la guia clinica, no tienen dquien las haga y el
Minsal tampoco pone esfuerzos en esto.

Las enfermedades raras y sus prestaciones, entre ellas
los medicamentos y examenes, no estdn codificados. O sea,
simplemente no existen. El1 Minsal no hace el menor esfuerzo
para dar soluciédn.

Los pacientes con enfermedades raras son pocos por cada
enfermedad y muchas de ellas de alto costo. Esto hace que no
los califiquen.

El Ministerio de Salud no tiene ningun interés en catas-
trar ni codificar ni hacer nada con las enfermedades raras,
porgue no quieren hacerlo, porgue SomoS cCaros y Pocos. Yo
entiendo que las politicas publicas estdn orientadas para
beneficiar a la mayor cantidad de personas. Entonces, esta
“ley Ricarte Soto” no nos sirve.

Si el motivo de esta reunién es analizar el acceso de
los pacientes a los medicamentos a través de la “ley Ricarte
Soto”, son mas de 200.000 chilenos que no tienen ni una posi-
bilidad de adgquirir medicamentos a través de esa ley.

;Cuéntas son las enfermedades raras? Le preguntamos al
Ministerio de Salud, pero no sabe, y nosotros tampoco, pero
segun los catastros internacionales y las prevalencias, debe-
rian ser alrededor de 300.000 chilenos que estan quedando
fuera de la ley.

Conclusidén: Las conclusiones gue nosotros sacamos Sson
bastante claras y les voy a explicar de dénde salid eso que
estd escrito ahi. Leo: “Constituye un acto arbitrario que sin
duda amenaza la garantia del derecho a la vida y a la inte-
gridad fisica de cualguier paciente con enfermedades raras,
pues lo priva, en la préactica, del acceso al mismo, infirién-
dole un dafio grave y significativo que afecta no solo este
derecho fundamental, sino que, ademds, gquebranta el derecho
de la igualdad ante la ley, desde gque deja al paciente de una
enfermedad rara en un plano de desigualdad frente a 1los
pacientes que el Minsal si les ha dado codificacidén, guia
clinica y todos los deméds requisitos, quienes, eventualmente,
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una vez analizados sus casos, pueden acceder a la cobertura,
por la ley “Ricarte Soto”, de sus medicamentos”. Esto dice
relacién con el articulo 20 de la Constitucidén y van a ver
cébmo se vulneran todos los derechos.

Otra conclusidén que sacamos es que “Casi ninguna de las
enfermedades raras tienen la opcién de entrar a esta ley. Al
poner dificultades y manejar a priori quiénes pueden cumplir
los requisitos que impone la ley “Ricarte Soto”, claramente
se estd ante lo siguiente: El articulo 19, ordinal 2°, de la
Constitucidén asegura a todas las personas: “La igualdad ante
la ley. En Chile no hay personas ni grupos privilegiados. (..)
Hombres y mujeres son iguales ante la ley. Ni la ley ni
autoridad alguna podran establecer diferencias arbitra-
rias;"”.”

(A qué viene esto? El1l Ministerio de Salud hoy en dia, a
través de la ley “Ricarte Soto”, que fue aprobada, estd mane-
jando las codificaciones. (Quién hace las codificaciones? El
Ministerio de Salud. ¢Quién hace las guias clinicas? El
Ministerio de Salud. O sea, si el Ministerio de Salud decide
no hacer una guia clinica, no dar un cdbédigo, estd diciendo
que estas enfermedades no van a entrar, y es lo que esté
pasando hoy dia.

Las enfermedades raras estdn gquedando en un plano de
desigualdad ante la ley frente a enfermedades que si tienen
guia clinica y los cbébdigos. Nosotros no podemos hacer las
guias clinicas y 1los cbébdigos. Por 1lo tanto, mientras el
Ministerio de Salud no lo haga, no podemos ingresar a la ley.
O sea, si el Ministerio de Salud decide no hacer cédigos y no
hacer guias clinicas en veinte afios, las enfermedades raras
no tienen ninguna posibilidad, hasta veinte afios méas, de
ingresar a la ley “Ricarte Soto”.

Somos més de doscientos mil chilenos los que hoy no
tenemos ninguna posibilidad de acceso a los remedios, a
través de la ley “Ricarte Soto”. Eso es lo gque quiero esta-
blecer, y no es porque nosotros no queramos y no cumplamos
las condiciones. Nosotros no podemos ponernos a hacer guias
clinicas, no podemos codificar. Esa es misién del Minsal vy
ellos no lo estan haciendo, y ¢qué consecuencias nos trae
esto? Que quedamos al margen de la ley.

En el mes de marzo, el Poder Judicial, a través del
Presidente de la Corte Suprema, visualizando lo que estaba
pasando, pididé gque se hiciera un reportaje audiovisual acerca
de las exclusiones que sufren las personas con enfermedades
raras. La Unicef también realizdé un informe, donde se analiza
la ley “Ricarte Soto”.

Entonces, no somos los Unicos que estamos diciendo que
esta ley excluye y que no tenemos acceso a los remedios de
las enfermedades raras.

Gracias.
El sefior CASTRO (Presidente).- Muy bien. Encantado, don
Robinson Cristi. jFelicitaciones!

Invitamos a la sefiora Verdnica Cruchet de la Agrupacidn
de Esclerosis Multiple.
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La sefiora CRUCHET (dofia Verdnica) .- Buenas tardes a
todos. Gracias por la oportunidad que nos dan de exponer en
la comisién.

Antes de iniciar mi exposicidn, quiero decir, siguiendo
la linea de Robinson Cristi, presidente de la Fecher, que
nosotros consideramos que los sistemas de salud existentes en
Chile son aberrantes y absolutamente discriminatorios, porque
las autoridades, no sé con qué derecho ni cémo lo hacen,
eligen a dedo a qué enfermedad le dan medicamentos y a cuéles
no. O sea, es como decir que ellos eligen quién vive y qgquién
muere.

Mi nombre es Verdénica Cruchet y soy presidenta de 1la
Corporacidén Chilena de Esclerosis Multiple.

El sefior CASTRO (Presidente) .- ;Usted tiene esclerosis?

La sefiora CRUCHET (dofia Verdnica) .- Si, tengo esclerosis
desde hace veintitrés afios.

Quiero decir gue nosotros pertenecemos a los dos siste-
mas de salud que existen en Chile: al GES y a la ley “Ricarte
soto” y, a pesar de eso, no tenemos nuestros medicamentos ni
nuestros tratamientos.

Aclarado eso y para explicar lo que ha sido nuestra
lucha por conseguir los medicamentos y por qué no nos ha ser-
vido ninguna de estas leyes, quiero primero que todo hacer un
resumen de lo que es la esclerosis multiple para una mayor
comprensiodn.

La esclerosis multiple es una enfermedad inflamatoria
crbonica que afecta al sistema nervioso central destruyendo la
mielina, que es la vaina protectora de las fibras nerviosas,
que influye negativamente sobre las funciones motoras, la
sensibilidad, el equilibrio, la palabra, la visidén y el con-
trol de esfinteres, entre una multiplicidad de sintomas,
dependiendo de dénde se localice la lesidén o brote.

Esta patologia concentra el mayor porcentaje de discapa-
cidad en el grupo adulto-joven de la poblacidén mundial, supe-
rada solo por los accidentes, y el avance de la enfermedad
sin los medicamentos adecuados se acelera, dejando secuelas
irreparables y aumentando asi, en gran escala, el numero de
discapacitados.

Sin embargo, en la actualidad, producto de la intensa
investigacidén a nivel mundial, existen diversos medicamentos
que pueden modificar el curso de esta enfermedad, disminuyen-
do importantemente el nuUmero de discapacitados en el mundo,
lo que si sucede en el resto de los paises, menos en Chile,
donde la realidad es absolutamente distinta, ya que cada dia,
con cada ley, cada decreto u oficio de nuestras autoridades,
nos vemos imposibilitados, cada vez mas, de acceder a 1los
tratamientos que necesitamos.

Haciendo un poco de historia, en el afio 2010 fuimos
incorporados al GES (en ese entonces, AUGE) y gracias a eso
tuvimos acceso a todas las terapias, tratamientos y medica-
mentos existentes en el mundo y en Chile por medio de 1la
salud privada, ya que la salud puUblica incluy® en la “canas-
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ta” solo dos medicamentos, los méas antiguos y econdmicos,
siendo, por supuesto, también los menos eficaces. Debido a
esto, nuestra lucha fue siempre que los enfermos tratados en
salud publica tuvieran acceso a la misma calidad de salud que
los pacientes tratados en salud privada, algo que fue par-
cialmente logrado en casos individuales.

Debido a la constante negacidén del Estado de Chile al
acceso a los medicamentos necesarios y debidamente recetados
por los médicos especialistas, la mayoria de los pacientes se
comenzd a concentrar en la empresa privada de salud. Este es
un dato muy importante, porque en este momento, el 50 por
ciento de los pacientes con esta patologia se encuentran
afiliados al sistema privado, que era -después de 1lo que ha
cambiado- la Unica posibilidad de acceder a los medicamentos,
haciendo un tremendo esfuerzo personal y familiar para cubrir
los altisimos costos que esto significa, agregando a 1los
elevados costos de las canastas (se adjunta archivo con valor
canastas) el costo de los planes de isapre (con un promedio
de 200.000 pesos mensuales).

Sin embargo, de manera incomprensible, el dia 26 de
junio de 2015 se publicd un decreto, firmado por la Presiden-
ta de la RepUblica, en el que nos elimina el acceso a todos
los medicamentos y tratamientos de mayor eficacia (llamados
de segunda linea), indicando y legitimando por medio de este
decreto a la empresa privada (Isapres) a gue vya no nos
cubrieran los medicamentos y por supuesto dejando sin ninguna
opcidén de lograrlo por salud publica.

Lo gque nos hace preguntarnos por qué favorecer a la
empresa privada en contra de los ciudadanos. ;Qué hay detras
de esto? Como ciudadanos tenemos el derecho y la obligacidn
de cuestionar y sospechar que hay tratos e intereses creados
0 es simplemente un castigo al esfuerzo de tantas familias
que buscan una solucidén que el Estado no estd dispuesto a
darnos.

Ante esta incomprensible situacidén en que qgquedamos
comenzamos una ofensiva medidtica, al parecer la Unica posi-
bilidad en “pensar” en ser escuchados por las autoridades,
sin lograr hasta el dia de hoy ninguna explicacidén y menos
una solucidén a esta grave situacidn.

El 31 de octubre, sin aviso previo ni conversaciones con
los pacientes o médicos especialistas, se anuncia con gran
publicidad que dos medicamentos de segunda linea serian
incorporados a nuestra patologia por la ley N° 20.850. Medi-
camentos a los que hasta el 25 de junio del afio 2015 podiamos
acceder por ley GES.

Entrada en vigencia e implementacién de la ley N°
20.850.

Lejos de ser una solucién, en nuestro caso la ley N°
20.850 solo ha incrementado y aumentado el impedimento a
acceder a estos tratamientos.

El largo e ineficiente proceso para acceder a esta ley
tiene a la mayoria de los pacientes con esclerosis multiple
en avanzado estado de retroceso y aumento de discapacidad.
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El plazo para entregar los medicamentos es de 60 dias
desde que la “comisidédn asesora” aprueba o niega el trata-
miento solicitado por médicos especialistas. El proceso antes
de esto no tiene plazos acotados legales, por lo gque pueden
pasar meses antes de recién tener una respuesta, que si es
negativa, recién después de los 60 dias que responden uno
puede apelar. El proceso antes de esto no tiene plazos aco-
tados legales, por lo gue pueden pasar meses antes de recién
tener una respuesta. Tenemos casos en que los médicos han
pedido tratamiento desde diciembre y aun estan esperando una
respuesta.

No bastando con quitarnos los medicamentos por medio del
decreto del 26 de junio, la ley N° 20.850 ponia como condi-
cién a los afiliados a empresas privadas activar la CAEC
(Cobertura Adicional para Enfermedades Catastrdéficas], lo que
equivale a mads de tres millones de pesos anuales, ademas de
los altisimos valores de los planes y canastas gque ya tenemos
que pagar.

Nuevamente, después de muchas solicitudes, marchas,
manifestaciones, entrevistas y denuncias televisivas, y por
fin lograr reuniones con Fonasa, Superintendencia y Minsal
logramos que esta aberrante condicién para acceder a la ley
se modificara. Sin embargo, esto se modificd solo para los
medicamentos que sean entregados por la ley N° 20.850 (sdlo
dos), dejando a los pacientes que necesitan medicamentos que
no son esos dos sin acceso a los tratamientos que necesitan,
yva que la ley N° 20.850, nuevamente beneficiando a la empresa
privada en contra de los ciudadanos explicita gque para otros
medicamentos hay que activar obligadamente 1la CAEC, algo
antes nunca visto para una enfermedad crdénica, ya que la CAEC
se cred para eventos catastrédficos aislados.

Son tantos los problemas y trabas gque nos ponen para
acceder a esta ley que los médicos especialistas no estéan
ingresando a los pacientes, con las consecuencias que vya
todos podran suponer para nosotros los enfermos.

El sistema creado por esta ley obliga a médicos especia-
listas de gran trayectoria a ser evaluados por un “comité
asesor” constituido por médicos sin experiencia, incluso que
no son especialistas, ademds de un engorroso y largo proceso,
donde se obliga a los pacientes a pedir hora con uno de estos
médicos “asesores” y a realizarse decenas de examenes gue no
son necesarios o que ya los tenian. Estas consultas y nuevos
exadmenes no son cubiertos por la ley y tienen que ser cubier-
tos por los pacientes en forma privada. jSospechoso!

En el caso de 1la esclerosis multiple la decisidén de
aprobar o rechazar la entrega de medicamentos recae en un
médico que no tiene ninguna experiencia en el manejo de estas
terapias. Esto es una situacidén inaceptable para los pacien-
tes y médicos, provocando un desgaste fisico y emocional que
es casi més devastador que la enfermedad misma.

La ley N° 20.850, llamada Ricarte Soto, supuestamente da
cobertura a medicamentos, no a patologias, ¢por gué entonces
no dar acceso a todas las patologias gque necesitan un mismo
medicamento? Pongo de ejemplo el medicamento Rituximab que
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fue ingresado a la ley solo para artritis reumatoide, siendo
este un medicamento usado en mas de 15 patologias graves como
Vasculitis, Crohn y esclerosis multiple, entre otras.

Entonces, ¢;qué es la ley N° 20.850? Todas las patologias
a las que le fueron ingresados medicamentos por esta ley vya
se encontraban en el GES o se entregaban por otros tipos de
convenio.

Ademas, esta ley, aunque incluydé a patologias GES, nunca
contempld cbédmo compatibilizar estos dos sistemas. Hoy a més
de 6 meses de entrar en vigencia aun no sabemos cbédmo funciona
y como se complementan o excluyen estos sistemas.

Nuestras dudas nunca han sido contestadas y las respues-
tas que tenemos se limitan a echarse la culpa unos a otros
sin dar ninguna solucidn.

¢De qué sirve tener un medicamento supuestamente “gra-
tis” si no lo puedes usar? Los tratamientos son de periodici-
dad mensual y el costo de la hospitalizacidén, dependiendo de
donde te manden a ponerlo, puede llegar a ser casi tan eleva-
do como el medicamento mismo. ¢;De qué nos sirve esto? Tampoco
estd la posibilidad, como han dicho algunas autoridades ante
nuestros descargos, que “retiremos” el medicamento donde nos
lo envien y lo llevemos a una clinica u hospital donde el
costo sea més barato, lo gque demuestra una vez mas la falta
de informacidén y competencia de las personas gue hacen estas
leyes, ya que son medicamentos que reguieren un manejo espe-
cial con estrictas condiciones de manipulacidén y cadenas de
frio, por lo que es imposible para un paciente “trasladarlo”
de un hospital a otro.

Para terminar, quiero hacer énfasis en que el objetivo
principal del tratamiento precoz con agentes modificadores
del curso de la enfermedad en la esclerosis multiple es pre-
venir la discapacidad neuroldgica y la decisidén de instaurar
un tratamiento para la esclerosis multiple se debe realizar
teniendo en cuenta la historia natural del paciente: facto-
res, prondsticos, riesgo de recaidas, riesgo de conversidén a
esclerosis multiple, clinicamente definida, riesgo de progre-
sién y relacidn riesgo-beneficio del propio tratamiento, los
que deben ser evaluados solo por médicos especialistas de
esta patologia.

En suma: La esclerosis multiple es una enfermedad que
sin tratamiento adecuado causa discapacidad a quienes la
padecen, en su mayoria mujeres Jjoévenes, 1iniciando su vida
laboral, con hijos pequefios. El limitar el tratamiento de los
fdrmacos tiene un 1impacto tremendamente negativo en 1las
personas que padecen esta enfermedad y sus familias.

Es por todo lo expuesto anteriormente que nos dirigimos
a ustedes con la esperanza de que no nos sigan cerrando puer-
tas y dejen de lado los intereses politicos y econdmicos
personales que tanto dafio han hecho a la sociedad chilena.

Es hora de trabajar por y para todos los ciudadanos, vy
por una sociedad que se digne de llamarse como tal, donde el
interés comin sea en beneficio de todos y no sbélo de unos
pocos.
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El Estado de Chile no puede seguir discriminando a 1los
ciudadanos, eligiendo en una ruleta rusa quién tiene derecho
a vivir y quién no.

Pedimos la derogacidén del decreto presidencial gque nos
eliminé los medicamentos con el fin de favorecer solo a la
empresa privada en desmedro de todos los chilenos y antes de
continuar haciendo leyes de papel desde un escritorio es
necesario que se pongan en el lugar de la gente comin Yy
legislar pensando como si fueran ustedes los afectados, para
lo que es absolutamente necesario la participacidén de 1los
usuarios del sistema de salud y los médicos especialistas. No
podemos seguir esperando a qgque las autoridades tengan gue
verse enfrentadas a situaciones limite para que legislen a
favor de los ciudadanos, porgque sinceramente, con una mano en
el corazén, les pregunto: ;Qué harian si teniendo ustedes
mismos o sus hijos una enfermedad grave e invalidante y el
Estado los obligara a atenderse con médicos que no son espe-
cialistas y no les permitiera acceder a los medicamentos y/o
tratamientos indicados? ¢Dejarian morir a sus hijos? :Los
verian quedarse discapacitados, sabiendo que la solucidn
existe y que solo es falta de voluntad y empatia de nuestras
autoridades?

La Salud es un Derecho de todos, no un privilegio de
unos pocos.

El sefior CASTRO (Presidente).- ;Esta carta viene dirigi-
da a los parlamentarios o a otras autoridades?

La sefiora CRUCHET (dofia Verdnica) .- Viene dirigida a la
Comisién que vine hoy dia. No sabia quién iba a estar por eso
no estédn los nombres.

El sefior CASTRO (Presidente).- Lo quiero precisar, por-
que el penultimo parrafo, con todo respeto a mis colegas par-
lamentarios de esta Comisidén de Salud, que hemos estado la
mayoria acéa, estd deméds. Cuando usted dice: “..no nos sigan
cerrando las puertas..”, no se dirija a nosotros en eso.

La sefiora CRUCHET (dofila Verdnica) .- ;Ah, perfecto!

El sefior CASTRO (Presidente).- Le ruego gue seamos Jjus-
tos.

La sefiora CRUCHET (dofia Verdnica) .- Si, por supuesto. Le

pido disculpas.

El sefior CASTRO (Presidente).- Tampoco nos diga: “..dejen
de lado sus intereses politicos y econdmicos personales...”

La sefiora CRUCHET (dofia Verdnica).- Lo que pasa es Jque
estoy hablando del Estado de Chile, en general.

El sefior CASTRO (Presidente).- Por eso le pregunto a
quién va dirigida esta carta.
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La sefiora CRUCHET (dofia Verdnica) .- Ahi dice: al Estado
de Chile, independientemente del color politico o del gobier-
no de turno.

El sefior CASTRO (Presidente) .- Pero nosotros somos 1los
que estamos acogiendo esa carta.

La sefiora CRUCHET (dofia Verdnica) .- Por supuesto, pero
nos sentimos absolutamente abandonados por parte del Estado
de Chile. Nunca hemos tenido politicas publicas de salud que
funcionen.

El sefior CASTRO (Presidente).- Tiene la palabra el sefior
Fabio Gonzélez, de la Corporacidén Psoriasis Chile.

El sefior GONZALEZ (don Fabio) .- Sefior Presidente, no es
primera vez que estoy aqui. Saludo a los sefiores diputados y
autoridades que estan presentes. Cuando he concurrido a la
comisién, lo he hecho por el mismo motivo: el bien de los
pacientes.

Mi nombre es Fabio Gonzalez. Soy director ejecutivo vy
vicepresidente de 1la Corporacién de Psoriasis de Chile.
Represento a 500.000 pacientes con psoriasis vy Artritis
Psoriaticas, que hay en Chile. Es una de las patologias més
grandes que hay, tanto en Chile como en el mundo.

Soy paciente hace muchos afos. Tengo una buena condicidn
de vida, dado a lo que explicaré posteriormente.

La enfermedad en si es crdénica, no transmisible, es muy
dolorosa, desfigurante y discapacitante. La psoriasis no tie-
ne cura. Es la uUnica enfermedad con la que uno nace y muere y
es hereditable.

Aprovecho de contarles que tuve la suerte de formar la
alianza de agrupaciones de pacientes al momento en dgue se
empez6 a trabajar con la Ley Ricarte Soto. Tuve la suerte de
trabajar con él para organizar la primera marcha de pacien-
tes. Llevo varios afios trabajando en esto y conozco la situa-
cidén de muchas patologias gque en este momento tienen proble-
mas.

La psoriasis es una enfermedad dérmica. Generalmente las
personas normales, entre comillas, renuevan su piel cada 30
dias, pero quienes tienen psoriasis, la renuevan cada dos y
medio dia o tres dias. Por lo tanto, llega un momento en que
el cuerpo ya no tiene piel y empiezan a formarse heridas vy
llagas, lo que hace que sea una enfermedad ciento por ciento
discriminatoria y que realmente la calidad de wvida de 1los
pacientes sea mala. En Chile existen 500.000 pacientes vy
125.000.000 en el mundo.

¢Como funciona la gente que tiene psoriasis? Lo hace en
base a los estudios clinicos. A nivel nacional buscébamos a
los pacientes que tuvieran una muy mala calidad de vida y nos
presentdbamos, los financidbamos y los traiamos a Santiago
para que les hicieran sus estudios clinicos y accedieran a un
medicamento de Ultima generacidn y de mejor calidad.
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Con esta ley, lamentablemente nos vimos muy afectados,
ya que esta patologia es desfigurante, lo qgque repercute en
nuestra calidad de wvida. Se acabaron o no se han llevado a
cabo los estudios clinicos, como ustedes sabran y, por 1lo
tanto, no hemos podido acceder a medicamentos.

Participé en un estudio clinico que durdé 5 afios. Por eso
tengo tan buena calidad de wvida. Estuve postrado 1 afio vy
medio, producto de la artritis psoridtica. En este momento,
mi calidad de wvida nuevamente estd empezando a decaer porque
dejé de recibir 1los

Usted, sefior Presidente, en un articulo del diario El
Mercurio, publicado el sébado pasado, dijo que tuviéramos
paciencia, pero, ¢cdmo le decimos a alguien que estd postrado
y que tiene una muy mala calidad de vida que tenga paciencia?
Entendemos que no todas las patologias pueden entrar. Este
asunto es como una torta. Es decir, no le va a tocar u7n
trozo de la torta a todos o quizad algunos recibirédn y otros,
un poco menos, pero, ¢;cémo le explicamos esto a quienes no
les tocd?

Por otro lado, también queda la duda respecto de cdmo se
eligié a quiénes comerian de la torta y quiénes no. No
tenemos antecedentes para saber cémo se hizo esa eleccidn.
¢Fue al cara o sello? (Fue en una témbola? (Cémo eligieron
las patologias que iban a acceder a esa cobertura en el pri-
mer decreto? ;Cémo eligieron las patologias que van a acceder
al segundo decreto?

Eso es casi como llegar a ser Dios. Algo asi como: Uste-
des viven, ustedes no. Usted si, usted, no. Entonces, es un
problema para nuestros pacientes y, como dije, se ven muy
afectados.

Entendemos que el sistema es gradual, pero cada dia los
pacientes comprometen su vida. Los pacientes con psoriasis o
artritis psoridtica tienen derecho a vivir y tienen la
posibilidad de ser personas Utiles para la sociedad. Estuve
postrado durante un afio. Ahora trabajo y soy util. Esa es la
posibilidad que tienen muchos de los pacientes y es por ello
que necesitamos celeridad. Es cierto que en algin momento a
todos les wva a tocar, pero, ¢cémo funciona el sistema? :En
qué momento nos va a tocar a nosotros? (En gqué momento le va
a tocar a los pacientes de Gist, que estdn esperando que se
les actualice o permita una operacidén? (En qué momento? Esta-
mos a la espera de ayuda y soluciones y necesitamos el apoyo
de ustedes para solucionar este problema que nos agqueja.

La idea es no volver en uno o dos afios mads para decir-
les: Miren, ya no somos 500.000, sino 600.000 pacientes 1los
afectados, sino que cuando lo hagamos, les digamos que son
unos 350.000 y que los deméds estédn siendo atendidos.

Eso es todo, sefior Presidente.

El sefior CASTRO (Presidente).- Tiene la palabra la sefio-
ra Patricia Lara, de la Agrupacidén Fabidn y Los Guerreros.

La sefiora LARA (dofila Patricia) .- Sefior Presidente, soy
la presidenta de la Fundacidén Fabidn y los Guerreros y mi
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exposicién se refiere a las alergias alimentarias y a la
problematica de los nifios intolerantes a los alimentos.

Los riesgos de estos nifios son la desnutricidén, el
retraso del desarrollo sicomotor, el retraso de crecimiento,
anafilaxia y shock anafildctico. Los tratamientos para estos
nifios son dieta de exclusidén, para mamads y nifios; remedios
para suavizar los sintomas, generalmente no aldpatas; pedia-
tras especializados, alimentacién especial complementaria,
incluyendo leches medicamentosas y leches vegetales, que no
figuran en ninguna parte.

La problematica multidimensional comprende lo econdmico,
médico y social. Con ello, se vulneran los derechos de los
nifios a tener su alimentacidn, educacidn y salud, ya que la
mayoria de los nifios alérgicos a los alimentos, por correr
riesgo de muerte al consumir alguin alimento, no tienen cabida
en los colegios, menos en los Jjardines infantiles. Entonces,
son discriminados porque deben recibir wuna alimentacién
especial.

En cuanto a lo econdémico, estd el costo de alimentacidn,
segun el tipo de leche que consuma cada uno de estos nifos.
Asi, las leches vegetales tienen un costo mensual aproximado
de 102.750 pesos. La leche vegetal, por lo general, se puede
fabricar en la casa, se venden las maquinas para hacerlo. El
problema es que no son calcificadas ni contienen ninguna
clase de vitaminas. Entonces, practicamente, es como darle un
vaso de agua a un nifio.

Alrededor de 15 tarros de leche hidrolizada tiene un
costo mensual aproximado de 375.000 pesos, poniéndonos en el
mejor de los casos en que cada tarro dure dos dias a cada
nifio.

La leche elemental, lamentablemente, bordea entre los
35.000 a 45.000 pesos el tarro de 400 gramos. Con un costo de
37.000 pesos por tarro, con 15 tarros al mes, el costo men-
sual es de 555.000 pesos, que creo pocas familias gastar esa
suma solo en leche para un hijo.

El Minsal tiene registradas dos leches, que son las dque
menos se consumen: la Nutrilong Pepti Junior HE, que sola-
mente es hidrolizada, y la Neocate LCP, que no estd llegando
a Chile. Entonces, nos quedamos con una leche que la consume
el 0,2 por ciento de los nifios, porque no es tolerada, vya
que, por lo general, esta enfermedad, que no estd categoriza-
da como rara, no tiene cobertura, las leches son compradas de
forma independiente por los papas y no reciben ninguna clase
de subvencién. Ademds, como dije, no sirve, porque en la
primera etapa que se descubre la enfermedad del nifio, es la
primera leche que le dan para probar la tolerancia del
pequeno.

Ahora bien, los complementos nutritivos y las vitaminas
tampoco estan contemplados en el plan piloto; los alimentos
organicos son carisimos, pues una familia normal compra un
kilo de tomates en 1.200 pesos, pero el kilo de tomates
organico tiene un valor de 2.800 o 3.000 pesos. Los nifios que
sufren esta patologia no toleran alimentos fertilizados o
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provenientes de semillas transgénicas, todo lo que consumen
debe ser orgédnico y ciento por ciento natural.

Asimismo, hay alimentos proteicos y cereales que tampoco
llegan a Chile. Como mamas de nifios alérgicos debemos traer
estos alimentos desde el extranjero, pero la Aduana retiene
dichos alimentos medicamentosos, porque no hay una codifica-
cidén ni una resolucidn sanitaria para ingresarlos al pais.

En cuanto al problema econdmico respecto de médicos vy
remedios, solo en el caso de alergia alimentaria en estos
nifios, sin contar que muchos de ellos presentan otras patolo-
gias asociadas, entre los médicos que los atienden estd el
pediatra de cabecera, inmundélogo, gastroenterdlogo, dermatd-
logo, nutricionista y endocrindlogo. Por 1lo general, las
visitas a estos especialistas son particulares y cada uno
tiene un costo de alrededor de 35.000 pesos por consulta, sin
contar los exdmenes, medicamentos y el viaje a Santiago para
quienes somos de regiones, porque no contamos con médicos que
sepan de estas enfermedades. En mi caso, soy de Vifia del Mar,
lo que no es tan lejos.

Respecto de lo econdémico relacionado con los remedios
que necesitan estos nifios, lo gque muchas veces se puede creer
como algo simple, no lo es, pues si no compro un champu
adecuado para la piel de mi hijo, le puede hacer dafio o que-
mar su piel. Se necesitan cremas, jabones, corticoides, anti-
histaminicos, inhaladores, antidcidos, anticdélicos y epine-
frina.

Me qgquiero detener en la epinefrina. Antiguamente a Chile
llegaba adreject, autoinyectores de epinefrina. Es con 1lo
inico que les podemos salvar la vida a nuestros nifios en caso
de un shock anafildctico. Estos autoinyectores, si no me
equivoco, hace casi un afio que no llegan a Chile, lo gue pone
en riesgo constante la vida de nuestros hijos. Por ejemplo,
si pruebo un alimento, zanahoria, con mi hijo no sé si lo va
a tolerar, porque esta enfermedad es una ruleta rusa, no sé
si va a tener un shock anafildctico, en diez minutos va a
entrar en un paro cardiorrespiratorio y wva a morir. Si no
tengo ese autoinyector mi hijo se muere. Es asi de simple.

Obviamente, necesitamos que esos autoinyectores estén en
Chile o importarlos nosotros, pero que no los retenga Aduana.

En este momento, como Fundacidédn Fabidn y los Guerreros,
tenemos el problema de una nifia que come tres alimentos, que
su mama come el mismo alimento que ella y en la Aduana hay
retenidos 15 kilos de kamut, no se pueden liberar y es la
Unica proteina que ellas consumen. Sin este alimento, la nifia
se va a desnutrir y su mamd aun mas, porque lleva tres afios
dédndole pecho, porque la nifia no tolera ninguna leche, y va a
terminar en el hospital.

Entonces, es un circulo vicioso, porque la nifia se va a
desnutrir, se va a deshidratar y se tendra que hospitalizar,
con el gasto que ello significa en dia cama, médicos y todo
lo que ello implica.

Ahora bien, me gustaria que pueda hacer uso de la pala-
bra Paola Zapata, que es enfermera y experta en alergias y en
shock anafiléacticos.
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El sefior CASTRO (Presidente) .- Muy bien.
Tiene la palabra la sefiora Zapata.

La sefiora ZAPATA (dofia Paola) .- Seflor Presidente, muy
buenas tardes.

Tengo un hijo con alergia alimentaria. Va a cumplir doce
afios y creo que es el paciente de mayor edad.

Dentro de 1la alergia alimentaria existen tres patolo-
gias, que son alergia alimentaria mediada por IgE, alergia
alimentaria mediada a nivel celular y la alergia alimentaria
idiopatica, que, simplemente, no se sabe la causa.

Lamentablemente, no solo estamos ante un problema dque
tiene consecuencias econdmicas, médicas, farmacoldgicas, sino
que estd asociado a una multiplicidad factorial de causas.
Esto quiere decir que si no tenemos los medicamentos, los
alimentos, los especialistas y los recursos, nuestros hijos
van a empeorar Yy, con ello, empeorard la familia. Es un
circulo vicioso, pues todos terminan con depresidn, las maméas
con licencias médicas, los papas venden sus casas, Sus autos
y la familia termina en un desfalco econdmico para tratar de
que sus hijos vivan. No se trata de querer o no querer; si no
tenemos los medicamentos o los alimentos, nuestros hijos no
comen.

Por ejemplo, la dieta de mi hijo consiste en wagyu, en
avestruz. Es una dieta que hemos ido acomodando a medida de
que ha crecido y con todos los problemas que hemos tenido,
porque he corrido a la urgencia con mi hijo y ha estado més
de cuatro veces hospitalizado en la UCI, porque ha probado
algin alimento y debemos esperar cdmo reacciona.

Esto sucede porque en Chile no existe una forma de
determinar con un ciento por ciento de seguridad que equis
alimento le va a caer bien o mal a un nifio.

En la actualidad existe el prick test, un parche; IgE en
la sangre y una infinidad de examenes que no son ciento por
ciento fiables. Hoy, en palses como Espafla, existe mayor
tecnologia a la cual lamentablemente no tenemos acceso en
Chile. Por ejemplo, me cuesta 500.000 pesos enviar a Estados
Unidos una muestra para mas menos precisar los alérgenos. En
consecuencia, para obtener estos recursos hoy los padres
realizan bingos, loterias, completadas y platos unicos.

iNo es posible!

En Chile, alrededor de 10.000 o 12.000 nifios padecen
alergias alimentarias, segun el catastro de la Fundacién Cre-
ciendo con Alergias; paraddjicamente, el Ministerio de Salud
tampoco tiene la informacidén precisa.

Hace mas de un afio que parti y sostuve reuniones a nivel
ministerial. Quedaron en hacer algo y nos sefialaron gue nos
metiéramos en las enfermedades raras, pero ahora me doy cuen-
ta que no obtuvimos nada con abordar las enfermedades raras,
porgque nadie sabe lo que hay.

Los nifios son el futuro de Chile y hoy el futuro de
Chile estd enfermo por los alimentos que se ingieren, pues no
me cabe en la cabeza que todos los dias aparezca un nifio con
alergia alimentaria. Antiguamente aquello no ocurria, pero
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tampoco nuestros alimentos estaban ciento por ciento contami-
nados como en la actualidad que se utilizan pesticidas; o
sea, no podemos comer fruta. Por ello, nuestros hijos depen-
den de alimentos vy frutas orgdnicas y no solo necesitan
medicamentos. Y me voy a detener en la epinefrina.

En Chile y a nivel mundial, la epinefrina es el tnico
medicamento que saca a un nifio de un shock anafildctico -no
existe otra forma- y asi se precisa en los protocolos inter-
nacionales. Lamentablemente, caemos en lo mismo: en 1las
urgencias, sobre todo en el sistema publico, hay médicos que
no conocen el manejo de la epinefrina y suministran cualquier
cosa e, incluso, provocan una alteracién mayor en la patolo-
gia con que ingresd el nifio a urgencias.

Realicé mi tesis sobre alergia alimentaria y, por ello,
tuve que recorrer varios hospitales, lo cual me permitid
darme cuenta de la precariedad y de lo poco y nada que se
sabia sobre la materia. Y todavia a la fecha -llevo dos afios
fuera- noto que se mantiene mas menos no la inoperancia, pero
si la posicidén respecto de no querer entender que esta es una
enfermedad que vino para quedarse.

Segun datos aportados por la Organizacidén Mundial de 1la
Salud (OMS), a nivel mundial la incidencia de esta enfermedad
ha aumentado anualmente. No existe ningin pais en el mundo
que la haya erradicado; al contrario, empezamos con 2 por
ciento de incidencia, 4 por ciento de incidencia y hoy esta-
mos en 8 por ciento de incidencia.

Entonces, no es posible que hoy nuestros hijos estén
muriendo de hambre y porgue no tienen una atencidén médica.
Muriéndose en sentido figurado, porque, insisto, un nifio que
no tiene alimentos, farmacos y los profesionales que requiere
su enfermedad, no subsiste.

Ahora, el afio pasado se generd un plan piloto, un plan
nacional que contempla manuales para manejar la alergia
alimentaria, pero solo en nifios menores de un afio. Los nifios
mayores de un afio quedaron fuera; o sea, los de 2 afios, 3
afios, 4 afios, 5 afios, 6 afios, 9 afios y los de 11 afios. Y ade-
més el plan no estd operando, porque en los centros de Salud
Familiar (Cesfam), que son la primera instancia donde se hace
la pesguisa de estos nifios y las declaraciones, los nutricio-
nistas no tienen idea de la forma en que se debe manejar el
tema y confunden las alergias alimentarias con las intoleran-
cias a la lactosa. Nuestros profesionales del &rea de la
salud no manejan este tema y tampoco estdn manejando el pro-
grama a nivel nacional.

Por lo tanto, no se hace la disgregacidén de los casos vy,
ademas, tenemos otro problema: no contamos con especialistas
del area en la salud publica. Por ejemplo, en Rancagua reque-
rimos un gastroenterdélogo. De hecho, hay nifios que llevan mas
de cuatro meses esperando por una atencidn para pesquisar la
enfermedad, porque cabe considerar que existe todo un meca-
nismo: primero se hace la pesquisa, se le da la leche -las
dos que estéan dentro del plan- y después viene la reincorpo-
racién de leche. Incluso, en la reincorporacidédn de la leche
podemos provocar mayores alteraciones, pues al nifio que
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logramos “estabilizar” en un periodo de tres meses se le
empieza a suministrar nuevamente la proteina de la leche de
vaca y, en consecuencia, podemos causar un dafio atroz en su
sistema digestivo y todo lo que avanzamos durante esos tres
meses se va por la borda.

La alergia alimentaria tiene tanto tecnicismo que se
requiere una gama de profesionales multidisciplinarios para
trabajar en ella. Y les insisto: esta enfermedad llegd para
quedarse. Por lo tanto, si de alguna manera no se trabaja en
ella, el proéximo afio no seran 12.000 los nifilos enfermos,
sino, a lo mejor, la cifra se duplicaré.

Sefiores diputados, les pido que no tengamos que llegar a
esta instancia o, como lo hemos hecho, a realizar marchas con
letreros y pancartas o a gque las madres expongan sus casos en
los medios televisivos.

No esperemos gue se nos muera un nifio porque no tiene
los alimentos y fdrmacos para poder subsistir.

Muchas gracias.

El sefior CASTRO (Presidente).- Tiene la palabra el sefior
Mario Lobos, dirigente de la agrupacidén de pacientes oncold-
gicos Un Nuevo Renacer.

El sefior LOBOS.- Sefior Presidente, vengo en representa-
cién de la presidenta de la agrupacidédn, la sefiora Antonia
Toledo.

En primer lugar, quiero agradecer al sefilor Presidente la
invitacién, la cual fue gestionada por una persona que se ha
transformado en nuestra amiga permanente y que la ha llorado
con nosotros, la diputada Karla Rubilar.

Respecto del reglamento de la ley N° 20.850, entregamos
a cada uno de ustedes nuestras observaciones por escrito. Por
tanto, estd de méds exponerlas, ademds en consideracidén del
tiempo.

Desde un principio criticamos la ley y expresamos que la
legislacidén entonces en tramitacidén era mala, por ponerle un
calificativo.

Por ello, como organizacidén social de pacientes a nivel
nacional nos hemos preocupado de plantear soluciones. Perma-
nentemente, la organizacidén ha tenido una posicidn critica y
autocritica, pero, al mismo tiempo, Jqueremos ser propositi-
vos; sin perjuicio, reitero, de reconocer que la ley no salid
como podria haberlo hecho.

Respecto de los medicamentos, quiero recalcar que las
guias clinicas no estédn actualizadas, lo cual es una situa-
cidén que debiera abordar el Ministerio de Salud, cartera que
ha sido aludida bastante esta tarde. Es por eso gue hemos
estado estudiando soluciones y queremos plantear soluciones,
dentro del marco de esta ley que, reitero, no es de lo mejor.

En mi mano tengo un listado de varias hojas en el que se
consignan los medicamentos del botiquin oncoldédgico gque no
estdn cubiertos. Tanto es asi que el céancer que padecid
Ricarte Soto -quien dio el nombre a la ley-, a saber, el céan-
cer de pulmbén, no tiene una cobertura del ciento por ciento.
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Entonces, es bonito escuchar que hasta la fecha se han gasta-
do 13.000 millones de pesos de los cuales, efectivamente, se
han pagado 8.000 millones de pesos.

Gracias a nuestro empefio, enfocado especialmente en
nuestros usuarios del Instituto Nacional de Céncer (Incan-
cer), estamos recibiendo asesoria y es por eso que, con la
anuencia del sefior Presidente, quiero gque haga uso de la
palabra nuestro asesor legal, Luis Villarroel, quien funda-
mentalmente presentard una proposicidn.

El sefior CASTRO (Presidente).- Tiene la palabra el sefior
Luis Villarroel.

El sefior VILLARROEL.- Sefior Presidente, hay muchas razo-
nes para gque no todos los medicamentos o todas las patologias
estén cubiertas por la ley “Ricarte Soto”, pero, sin duda,
una que influye es el costo de los medicamentos.

En consecuencia, la propuesta o llamado de atencidn de
la agrupacidén Un Nuevo Renacer se refiere a uno de 1los
instrumentos que puede facilitar el acceso a medicamentos que
hoy estdn excluidos por su costo.

Sabemos que hay muchas variables que repercuten en el
precio de los farmacos. La experiencia ha demostrado que una
de ellas es la colusidén o el abuso de la posicidén dominante
de los oferentes; hay un problema de competencia.

Afortunadamente, la Fiscalia ©Nacional Econdémica esté
tomando accidédn y ya ha interpuesto demandas frente a los ti-
tulares de patentes que han hecho un uso abusivo del derecho
de patente.

Pero también hay otras soluciones, por lo cual también
me dirijo a las demds organizaciones sociales que estdn preo-
cupadas del tema. En ese sentido, hoy la ley permite al
Gobierno, a la autoridad o, incluso, a los particulares recu-
rrir a un instrumento que se llama licencia obligatoria de
una patente. Entendamos que el titular de medicamentos inno-
vadores, si cumplen ciertos requisitos, obtiene el derecho de
exclusividad por un tiempo determinado, o© sea, hay una com-
pensacidén por su trabajo. Sin embargo, el sistema internacio-
nal, que crebd el sistema de derecho de exclusividad respecto
de la innovacidén referida a la salud, en el momento en que
reconocié® el derecho a patentes para medicamentos, también
reconocidé que los estados tienen la facultad de poner limites
en determinados casos, como en las licencias obligatorias.
:Qué es una licencia obligatoria? Sencillamente, que el Esta-
do, a través de un o6rgano competente, autoriza la importaciédn
o la produccidén de un medicamento sin pedirle autorizacidén al
titular de la patente, o sea, al laboratorio que lo creod,
pero pagando una compensacidén. Entonces, ese medicamento, que
estd reconocido a nivel internacional, ha sido completamente
legitimado por las organizaciones internacionales particular-
mente de la salud. Hace menos de un mes, la OMS mandd una
carta al ministro de Salud para apoyar la decisidén del
Ministerio de Salud de Colombia para declarar como interés de
salud publica un medicamento contra el cancer, llamado Imati-
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nib. En dicha misiva, de la cual dejaré copia a los sefiores
diputados, la OMS dice al ministro que es uno de los instru-
mentos para limitar el dafio que se puede hacer en caso de que
haya un medicamento esencial de alto costo. Hay otros mas,
pero este es uno. Este procedimiento esta contemplado en el
articulo 51 de la ley de Propiedad Industrial, la cual reco-
noce 1la licencia obligatoria. Dicha norma sefiala diversas
causales, entre las cuales estdn el abuso de posiciédn domi-
nante, las préacticas anticompetitivas vy, para lo gue nos
interesa, por razones de interés de salud publica. Por ejem-
plo, si respecto de una patente se considera que hay una
razén de salud pUblica, aquella puede ser afectada por la via
de una licencia obligatoria. Las licencias obligatorias han
sido aplicadas con éxito en Tailandia, 1India, Brasil vy
Ecuador, pues se han conseguido reducciones sustanciales en
los precios. Ello no solo se debe a la licencia, sino que la
sola idea de aquella hace que quien estd poniendo un precio
abusivo muchas veces baje sus valores.

Ahora bien, al articulo 15 de la Ley Ricarte Soto tam-
bién considera la licencia obligatoria. Pero hace una refe-
rencia que no incentiva su uso ni le da todo el ambito de
aplicacién que podria tener, lo que lleva como resultado que
en Chile haya precios escandalosos. O sea, si uno los compara
con lo que podria ser en un mercado donde haya competencia,
uno se va de espaldas. Por ejemplo, respecto del medicamento
Sovaldi (Sofosbuvir), indicado para combatir la hepatitis C,
consultamos por teléfono en Farmacia Cruz Verde, la cual
cobra un precio de 10.458.000 pesos por 28 pastillas. Enten-
demos que el Ministerio de Salud ha logrado precios més
bajos, de alrededor de 5 millones de pesos. Segun la informa-
cién que tenemos de las organizaciones que trabajan con
nosotros en red, ese mismo medicamento cuesta 213.500 pesos
en la India, que es un mercado mads grande. De todas maneras,
hay diferencias que claramente podriamos aprovechar, en la
medida que podamos generar competencia frente a ciertos medi-
camentos de alto costo.

Entonces -y estamos disponibles para responder cualquier
pregunta técnica sobre este particular- proponemos, en primer
lugar, que se oficie al ministro de Salud, a fin de que
informe por qué no se estd considerando la variable de 1la
licencia obligatoria. Hasta donde sé, nunca se ha planteado
una licencia obligatoria en Chile, en circunstancias de gue
hay gente que se estd muriendo, porque hay precios prohibiti-
VOS.

En segundo lugar, es fundamental que se generen incen-
tivos, ya sea en esta ley o en otra, para que en los procesos
de negociacién de compra de medicamentos se incorpore la
posibilidad que el Ministerio de Salud, o la Cenabast o quien
lo esté haciendo, considere la amenaza de una licencia obli-
gatoria si el laboratorio no ofrece precios gque sean razona-
bles y competitivos en comparacidén con los internacionales.

Por Ultimo, agradezco mucho el interés sobre este tema.
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El sefior CASTRO (Presidente).- 1Informo que quedan 22
minutos para dejar espacio a preguntas y comentarios.
Tiene la palabra la diputada Rubilar.

La sefiora RUBILAR (dofia Karla) .- Seflor Presidente, dado
que usted ha tenido buena voluntad con todas las agrupacio-
nes, no sé si es posible que ofrezca la palabra al represen-
tante de la agrupacidén Maxi-Vida, para gque exponga en el poco
tiempo que queda, porgque el representante de Farmacia Daniela
necesita mas tiempo. Como es una farmacia oncoldgica, me gus-
taria saber si puede exponer en una préxima oportunidad. El
estaria dispuesto a hacerlo. (Existe la posibilidad de que
pueda venir con otros actores?

El sefior CASTRO (Presidente).- ¢Habria acuerdo en tal
sentido?

Acordado.

Tiene la palabra el representante de Farmacia Maxi-Vida
Chile.

El sefior TAPIA.- Sefior Presidente, mi nombre es Felipe
Tapia, presidente de Maxi-Vida Chile. Agradezco a la Comisidn
por recibirnos. Me acompafia en esta oportunidad 1la sefiora
Maria Valdebenito, paciente de MVC hace 22 afios.

Como dijo Fabio, estamos desde la génesis de 1la Ley
Ricarte Soto. Fuimos la primera o segunda organizacidén que
estuvo presente, después de que Ricarte Soto nos citd para
hacer la ley. Estuvimos en todo el proceso de la gestidén de
la ley y, como sabe su sefioria, hemos estado juntos hablando
de este proceso en una serie de oportunidades.

Como no quedamos incluidos en la ley, quiero explicarles
quiénes somos para que ustedes entiendan por qué es tan im-
portante nuestra visidén en este proceso.

Nosotros formamos una organizacién de pacientes con
varios tipos de leucemia y cancer al estroma gastrointesti-
nal, gue es bastante raro.

Cuando nos dicen que los cénceres no son raros, porque
son muchos, quiero hablar sobre la cantidad de pacientes que
existe por cada céancer y explicarles por qué debimos estar en
todo el proceso -como lo estuvimos-, pero también haber in-
cluido muchas otras patologias dentro del proceso.

Maxi-Vida estd organizada desde 2008. Somos familiares y
pacientes gque nos organizamos con el uUnico fin de conseguir
medicamentos en la desesperacidén de nuestras vidas.

Nosotros creemos que la salud debe ser una prioridad
para el Estado. No hay otra condicién. Pensamos que la aten-
cidén oportuna y para todos los chilenos debe estar asegurada
por el Estado y queremos calidad en esa atencidén. Eso fue 1lo
que planteamos con Ricarte Soto y eso esperdbamos dgque se
diera con la ley.

Los tratamientos actuales para las patologias que tene-
mos y nuestra incidencia en GIST, que es el cancer al estroma
gastrointestinal, dan cuenta de un cancer bastante especifi-
co, pues afecta de 4 a 6 personas por milldédn. El tratamiento
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autorizado por el GES para el cancer de estdmago es solo la
cirugia. Estoy explicando rapidamente eso para ver los bene-
ficios que significa tener un tratamiento de calidad.

En cuanto al GIST, las personas sin tratamiento y con
cirugia no duran més de 6 meses y mueren.

En el caso de la leucemia mieloide crénica, esta enfer-
medad afecta a una o dos por cada 100 mil. En este momento
estdn aprobados los tratamientos Imatinib, Nilotinib y Dasa-
tinib, como tratamiento de primera y segunda linea.

En la leucemia linfobléastica crdénica, antes era solamen-
te aguda, ahora hay tratamientos para ella, también estan
recomendados el Imatinib, Nilotinib, Dasatinib y los tras-
plantes de progenitores. Los tratamientos recomendados en
este caso no es terapia, que estéan saliendo.

Para el IMC y el LLC se recomienda el Ponatinib y otros
tratamientos actualmente aprobados por el ISP.

Para el GIST, estdn recomendados los tratamientos de
Imatinib, en primera linea, y Sunitinib, en segunda linea.

¢Por qué menciono esto? En el tratamiento del 1LMC y el
LLC, si pacientes como Maria Valdebenito, quien lleva 22 afios
con tratamiento, no estuviera recibiendo el tratamiento,
moriria dentro de tres afios y de la forma méds terrible que
pueda describir.

Sandra, que estd ahi, tiene leucemia desde hace tres
afios. Estd con tratamiento imatinib. Maria estd con trata-
miento de axitinib, que es su UGltima linea de atencién.

La sefiorita MARIA.- Ya tomé los tres.

El sefior TAPIA.- Estd con las tres lineas de atencidn.
Estd en la UGltima que estd en Chile, aprobada por el Ministe-
rio de Salud. Estd entregandosele.

En el GIST, el imatinib mantiene a los pacientes vivos y
en buenas condiciones, tal cual como estd Maria. Los pacien-
tes no se mueren en tres meses.

La atencidén no se entrega por el gobierno. La consegui-
mos por medio de una fundacién internacional.

Si solo confidramos en el gobierno, nuestros pacientes,
los 60 gque tenemos, estarian muertos.

Lamentablemente, cuando los pacientes desarrollan recha-
zo al imatinib, tenemos que comprar el remedio en el mercado.
Literalmente, comprar el tratamiento en el mercado cuesta 2
millones de pesos. No tenemos acceso a eso.

Mencionamos, en especial, los nuevos tratamientos para
la mielofibrosis. No voy a decir los nombres. Los conocen. Y,
para el céncer de pulmén, gque debieron haber estado en esta
primera salida de la ley.

No entiendo todavia cémo se destind a los pacientes que
no van a morir. No puedo entender cémo se les agregd -y
respeto el hecho de que esos pacientes estén en la ley-, pero
nuestros pacientes se estdn muriendo. Estuvimos, desde el
primer dia, y ni siquiera se nos consultd qué patologias
teniamos y qué necesitabamos.
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No somos numeros. Me encanta mencionar al doctor Crooke
(fonética), gquien lamentablemente ya no estd, y que un dia
nos dijo: Tengo las puertas abiertas para recibirlos a todos,
pero ahora no tengo tiempo de hablar con ustedes. Y jamas nos
abridé las puertas.

Agradezco al sefior Presidente, y a ustedes, por abrirnos
las puertas y recibirnos.

Nunca nos ha recibido el Ministerio de Salud; nunca nin-
gun organismo del Estado, excepto el Departamento del Cancer
del Ministerio de Salud, el que siempre nos recibe como a un
hogar de ancianos, que pide cositas para entretenernos.

¢cPor qué decimos tan fuerte esto?

Los Unicos mecanismos que nos han ayudado sistemdtica-
mente en este sistema, son el auxilio ordinario de algunos
hospitales, como el Barros Luco, y los funcionarios y docto-
res, gquienes han hecho tremendos esfuerzos por salvar la vida
de nuestros pacientes. Pero, son esfuerzos Unicos, de algunos
hospitales, que han logrado salvar a nuestros pacientes, por
un periodo corto de tiempo.

Los problemas de salud no estadn relacionados con un
listado, ni con el sefior de Fonasa, quien puede decir: Usted
vive, y usted, muere.

Los problemas de salud deben ser un problema nacional. Y
solucionados nacionalmente.

cPor qué estos nuevos tratamientos deben estar en la ley
Ricarte Soto?

Ella, es Carmen Varas. Tenia el LMC, y muridé hace siete
meses en espera del ponatinib. Nosotros demandamos al Estado.
Fonasa nos gandé y no se le pudo dar el ponatinib. Ella falle-
cidé de la forma mas dolorosa. Estuvimos como Maxivida hasta
el Gltimo momento. No le pudo funcionar el Fonasa, mientras
estaba al lado de ella mientras moria.

Don Pedro Escobar tenia GIST, y fue director de nuestra
organizacién, y murid esperando el sunitinib. Nosotros 1lo
conseguimos. Juntamos fondos. Logramos comprarlo. Pero fue
demasiado tarde. Nos demoramos demasiados meses.

Nosotros no luchamos por nuUmeros. Somos personas, fami-
liares, amigos, hermanos. Y merecemos dignidad. Merecemos
dignidad en el trato. No podemos estar esperando siete meses
para que nos abran alguna puerta. Merecemos atencidn inme-
diata.

Si nuestros pacientes de GIST no tuvieran ayuda interna-
cional, estarian todos muertos.

Si nuestros pacientes, literalmente, como lo estoy
diciendo, no tienen la ayuda ni el apoyo de algunos hospita-
les, que se preocupan por ellos, estarian muertos.

Ella, es Karina Bustos, de Concepcidén. Va a morir en los
proximos meses, por falta de tratamiento.

Esa es la realidad de la salud en Chile. Ella podria
recibir un tratamiento innovador, gque estd aprobado por el
ISP, y que no se le estd entregando.

Nosotros, no somos listas. No somos todo Chile. Somos
700 pacientes del ILMC. Solo cuatro necesitan tratamientos de
Gltima generacidédn. Solo cuatro pacientes. No son més de 8
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millones de pesos para el Estado. Y, sistemdticamente, se les
deja morir.

Los pacientes de GIST somos 60. Los 60 pacientes de GIST
no reciben ningun tratamiento ademds de la cirugia, porque
hasta los examenes tenemos que pagarlos.

Para el LMC, es lo mismo.

El LLC tiene doce pacientes en Chile. Deberia tener
muchos mé&s. Deberian tener méas de 700.

Deberian tener tratamiento. Entonces, como Maxivida pro-
ponemos que la ley debidé haber sido generada como se generd
en su génesis. Se analizaba qué se necesitaba para buscar los
dineros para financiarlos.

Esta ley se volvid malévola, al decir que tenemos tanta
plata para tantos pacientes. Y la realidad es que los caba-
lleros aqui estén solo financiando el 10 por ciento de lo que
dijeron que tenian que gastar.

Queremos que, Fonasa, el sistema de salud, diga cuantos
pacientes somos. Si no lo saben, preguntennos, los conocemos
a todos. Y si no confian en nosotros, vayan con los médicos.
Ellos conocen también todos los pacientes.

Y facilmente podemos solucionar este problema, con pocos
fondos, pero con el compromiso de todos.

Necesitamos el compromiso del Ministerio de Salud, y que
se hablen las cosas claramente.

Si alguien me hubiera preguntado, habriamos podido sal-
var cinco o seis pacientes en todo el proceso de la ley. Y
ellos estdn muertos ahora. Por eso, venimos a hablar como
Maxivida.

Muchas gracias.

-Aplausos.

El sefior CASTRO (Presidente).- Tiene la palabra la dipu-
tada sefiora Karla Rubilar.

La sefilora RUBILAR (dofia Karla) .- Sefior Presidente, voy a
repetir que es muy relevante agradecer esta oportunidad.

No se habia dado la ocasidén para expresar, por parte de
las agrupaciones que quisieron venir, cudl es la situacidn.

En verdad, no busco cambio de ministros, ni de subsecre-
tarios, ni de nadie.

Lo UGnico que busco, es cbdmo mejorar esta situacidn. Por-
que es dramatico lo gque estamos viviendo.

Tuve una intervencidén durante la discusidén de la ley
Ricarte Soto el dia que se aprobd, y creo haber advertido
todas y cada una de las cosas que hoy estédn pasando.

Me interesa mejorar la situacidn, porque tenemos 8 mil
millones de pesos gastados. Y teniamos 30 mil millones para
el afio pasado. Pero llevamos 8 mil millones de pesos gasta-
dos.

Tenemos, en total, 90 mil millones de pesos hasta fin de
afo. Y llevamos 13 mil millones de pesos facturados, y que se
van a pagar en algun momento. Pero, 13 mil millones de pesos,
de los 90 mil millones.



29

Y tenemos gente, como dice Maxivida, que se muere.
Entonces, es algo inentendible.

Como resta poco tiempo, sefior Presidente, quiero pedirle
que pueda hablar debido al compromiso que tiene sobre esta
materia.

Sefior Presidente, quisiera oficiar para saber qué va a
pasar con las enfermedades que no estan codificadas y que no
existen.

O sea, ellos estadn fuera de la ley. No tienen ninguna
posibilidad de ingresar a ningun beneficio.

Le pedi a la Comisidén de Salud -la que también integra-,
que hiciéramos un seminario con los representantes de las
agrupaciones, a fin de hablar de las enfermedades de alto
costo o mal denominadas “enfermedades raras”. Y cbédmo vamos a
enfrentar esta situacidédn, con las sociedades cientificas, con
Fonasa, con el Ministerio de Hacienda. Porque Fonasa nos con-
testa que ellos proponen pero que el Ministerio de Hacienda
dispone.

Seguimos invisibles, a pesar de que la ministra de Salud
se comprometidé en un programa de televisidén, conocido por
todos, que se llama “Esto no tiene nombre”, a que iba a codi-
ficar, a que iba a catastrar, etcétera. Y, en verdad, como 1lo
dicen las agrupaciones, no tenemos idea de cudntos enfermos
hay, y de un montén de enfermedades.

Pido que se oficie al Ministerio de Salud, con el objeto
de qgue nos diga qué va a hacer con este tema; si va a
codificar; si va a arancelar. Lo mismo, a Fonasa.

Sobre el compromiso que se adgquiridé y que se conocid por
“Esto no tiene nombre”. ;Cudndo lo van a cumplir?

O sea, gque nos contesten respecto de esta situacidn,
porque los afectados no tienen ningun acceso a nada, no tie-
nen ninguna posibilidad.

Quisiera pedir, ademés, por el tema de esclerosis malti-
ple.

El tema de la esclerosis multiple es dramadtico, porque
un decreto les quitd beneficios.

O sea, contrariamente a lo que sefiala la Constitucidn,
de que los derechos son progresivos, aqui fuimos regresivos.

Queremos una explicacién concreta. La explicacidén del
subsecretario Burrows, la semana pasada, indica que fue culpa
del Fonasa; que el Fonasa se quejd de que los pacientes
estaban pidiéndoles beneficios que obtenian en las Isapres y
que no los entregaba Fonasa. Y que, por eso, lo normaron.

Entonces, me gustaria tener claridad de qué pasd con ese
decreto. Y me gustaria qgque nos entregaran informacidén sobre
este comité y de qué pasa con la esclerosis multiple y otras
enfermedades. Ellos no son especialistas y cuestionan 1los
diagndésticos de los especialistas. Esa cuestidén me parece
rarisima.

Me gustaria entender por qué pasa esa situaciédn.

Respecto de la problemdtica de los nifos alérgicos e
intolerantes alimentarios, me gustaria saber qué pasd con el
compromiso del subsecretario Burrows respecto de que esto iba
a ingresar; de que las leches se iban a hacer. La presidenta
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lo anuncidé cuando se promulgd la ley Ricarte Soto. Dijo que
iba a ingresar. Es mas, ella en su discurso dijo que la habia
parado una mamd y que habia salido un video; que ella lo iba
a ingresar. Y no ha ingresado.

Me gustaria recibir una respuesta concreta de por qué no
se cumple la palabra de la Presidenta de la RepuUblica en esta
materia.

Respecto de la agrupacién Un Nuevo Renacer y del céancer
de mama, quiero que nos digan cudl era el limite de pacien-
tes. Esta fue una Dbatalla ganada por las mujeres en las
calles en 2012, aunque pareciera ser beneficio de la denomi-
nada ley Ricarte Soto. Dicen que se tratdé de un problema de
cupos, igual que en el caso de la esclerosis multiple, enton-
ces, ya que ahora piensan que es la ley Ricarte Soto la que
otorga este Dbeneficio, ¢cuadntos eran los cupos dque tenia
Fonasa? ¢Por qué no se dan las licencias obligatorias con
motivo de salud publica? ;Qué razdédn hay? (Por qué no se
invoca ese argumento?

¢Por qué se discriminé al GIST en la denominada ley
Ricarte Soto? Se dijo que necesitaba una cirugia especial,
cuando el GIST es un sarcoma como cualquier otro. Entonces,
no entiendo por qué se discrimindé diciendo que requeria otra
cirugia.

;Qué pasa con los medicamentos que cubre el convenio que
mencioné la agrupacidén Maxi Vida? Me refiero al que cubre el
convenio que se consiguidé con Fonasa, pero gue no cubren las
isapres, y qgque tiene un deducible de 800.000 pesos, pero si
se va a segunda generacidén, el medicamento cuesta tres
millones de pesos y no hay ningin seguro involucrado. ¢Por
qué pasa esto con el GIST?

Por ultimo, solicito se pida un oficio por estudios
clinicos.

El sefior CASTRO (Presidente).- Las propuestas de acuerdo
seran refrendadas en la prdéxima sesidn, porque no hay quorum.

Quiero decirle al sefior Fabio Gonzélez, de la Corpora-
cidén Psoriasis Chile, que mandé a revisar toda la prensa de
la Ultima semana, desde que vino la autoridad, y no hay
ninguna declaracidén en la pido paciencia. Si usted tiene evi-
dencia en contra, traigala, y feliz la revisamos, pero no hay
ningin antecedente que indique que pedi paciencia, por el
contrario, he dicho que hay que cubrir el tramo que falta
para llegar al ciento por ciento de cobertura.

Tiene la palabra la sefiora Consuelo Navarro.

La sefiora NAVARRO (dofia Consuelo) .- Sefior Presidente, en
relacidédn con la esclerosis multiple, se han tocado varios
temas que son resorte de otros organismos de salud. Tal vez,
habria que entender lo gque manifestdé la sefiora Verdnica
Cruchet, en base a que cuando ella hace una consulta, debe
dirigirse a mUltiples organismos, porque no todos estéan
centralizados en un organismo. Efectivamente, hemos tenido
varias reuniones con ella y hemos tratado de aclarar algunas
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de las dudas que quedaron, a pesar de que fuimos Dbien
rigurosos al dar las respuestas.

En primer lugar, no tenemos conocimiento de cuales son
los médicos que usted dice que no son especialistas, porque
la comisidén que aprueba a los prestadores, exige curricular-
mente a los médicos que pueden tratar a los pacientes, por
ende, son especialistas. Tal vez, en ese caso, habria que
intercambiar el listado para saber efectivamente cudles son.
No obstante, en la comisidén del Ministerio de Salud, todos
son especialistas. En la sesidén anterior se pidid el listado,
el cual tengo a mano. Los doctores Jorge Nogales Gaete, Luis
Rodrigo Aracena, Claudia Céarcamo Rodriguez, Ethel Ciampi,
Manuel Fruns, Sergio Cepeda, Claudio Eloiza y Paula Agurto,
son neurdélogos especialistas en esclerosis multiple. Sus
curriculos estan disponibles.

La seflora CRUCHET (dofla Verdnica) .- ¢Puedo intervenir?

El sefior CASTRO (Presidente) .- No, no puede. Estamos a
cuatro minutos del término de la sesidén y le toca hablar al
Ejecutivo.

La sefiora NAVARRO (dofia Consuelo).- Entiendo que se
enviard un oficio solicitando esa informacidén, por lo tanto,
se mandard la informacidén correspondiente.

Respecto del tiempo que se demora el comité de expertos
en evaluar a los pacientes, de toda la corte que esta confir-
mada, 109 estard en solicitud, y aproximadamente 83 pacientes
tendradn su caso resuelto. En promedio, tenemos 24 dias de
aprobacién, pero de esa corte que engrosa esos 24, siete
pacientes habrdn estado, al menos, 60 dias antes en el
comité, no porque este no hubiese revisado los casos, sino
porque faltaban antecedentes clinicos. Si uno quisiera enviar
todos los casos, estd, pero si uno tomara toda la corte,
efectivamente, el periodo de latencia en el comité seria de
24 dias. Sin embargo, siempre los outliers son los pacientes
més complejos, de hecho tenemos siete pacientes complejos en
esa situaciédn.

Lo otro gque manifestd tiene que ver con el acceso y con
la activacién del CAEC, porque la 1ley establece que 1los
pacientes privados deben activarlo. Sin embargo, ambas leyes
son complementarias, tanto el GES como la denominada ley
Ricarte Soto. No obstante, hay que entender cuantos son los
pacientes publicos en relacidén con los privados. Nosotros
tenemos mas publicos. No tenemos el 50 por ciento qgue usted
sefialdé. Esos pacientes no tenian garantizado el tratamiento
de segunda linea en el sector publico, no existia. Por 1lo
tanto, la ley Ricarte Soto, efectivamente, es un aporte para
aquellos que no lo tenian. Entendemos que hay un problema
distinto y nosotros, como Fonasa, solicitamos al subsecreta-
rio Burrows que informara qué pasd con el decreto GES, porqgue
para un porcentaje menor, dque son los pacientes privados,
hubo una norma en funcidédn del acceso al tratamiento que ellos
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tenian, pero en el sistema publico no existian los tratamien-
tos de segunda linea.

Respecto de 1las enfermedades raras, efectivamente, el
Minsal no tiene un catastro activo, sino un comité en funciédn
de las enfermedades raras, que son mads © menos seis mil, de
acuerdo con la evidencia internacional, con algunos casos
comprobados.

En la mesa hay seis expertos que trabajan en la Comisidn
Asesora Técnica de Enfermedades Raras, de hecho, en Chile hay
muy pocos expertos en enfermedades raras. Sin embargo, el
ministerio estd trabajando para que exista una notificacidén
obligatoria de enfermedades raras, como si hay en otros
casos. Asimismo, no hay muchos protocolos, porque se trata de
enfermedades poco frecuentes, pero de todas formas los ha
elaborado.

Aclarar que si bien estas no son enfermedades costo-
efectividad, por algo en esta ley qgquedaron, al menos, cinco.
De hecho, si uno las mirara como lisosomales, son un pPocCoO
mas, pero efectivamente el <criterio wutilizado no fue el
costo-efectividad, porque no existe evidencia respecto de las
enfermedades raras, por lo tanto, lo que uno espera es dque
existan otros medios de verificacién en funcidén de la mejora
del paciente, porque no hay evidencia objetivamente medible,
ni nacional ni internacional, de la evolucidén favorable del
paciente, sino que hay otras estadisticas. Sin embargo, no
queremos reconocer lo que uno ve en funcidén de la necesidad
gue expresan las agrupaciones, y es que, efectivamente, hay
muchas enfermedades que no quedaron en la denominada ley
Ricarte Soto, lo cual es un problema de base.

Como Fonasa, nos compete dar respuesta en funcidén de las
que si funcionan. En base a eso, entendemos gque hubo, en
primera instancia, un problema con el acceso, que trabajamos
en conjunto con las agrupaciones en funcidén de hacer una
difusidén con los médicos para gatillar casos. Efectivamente,
la preocupacidén de que la mayor parte de los médicos estén
inscritos es porque, si uno piensa en el numero global que
mostramos de la Superintendencia de Salud, obviamente, no son
quienes gatillan estos casos.

Hay médicos que nunca han estado familiarizados con
enfermedades raras o poco frecuentes, por lo tanto, los que
se registraron tienen interés y manejan un grupo de pacientes
respecto de aquellos, pero hay otros que ni siquiera han
tenido contacto con pacientes que padecen enfermedades raras.
Por lo tanto, uno no aspira al ciento por ciento de esos
médicos. No obstante, se espera que, por ejemplo, en el caso
de la artritis reumatoide, el ciento por ciento de los reuma-
tdlogos esté inscrito. Lo mismo, respecto de los neurdlogos
que gatillan casos de esclerosis multiples, que tampoco son
todos. Ese trabajo, en funcidén de abrir la puerta, se ha
hecho.

Tenemos reuniones los terceros martes de cada mes vy
espero ir disipando las dudas, pero ya las formalizamos por
escrito para poder seguir avanzando.

Respecto de lo otro, no tenemos informacidn.
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El sefior CASTRO (Presidente).- Muy bien, entonces le va-
mos a pedir a la direccidén de Fonasa gque nos envie la infor-
macién por escrito.

Debemos terminar la sesidn asi que queda pendiente para
una proéxima reunidn la intervencidn del sefior Juan Daniel
Zapata, de la farmacia Daniela.

Agradezco la asistencia de todas las agrupaciones.

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

ALEJANDRO ZAMORA RODRiGUEZ,
Redactor
Jefe de Taquigrafos de Comisiones

Habiéndose cumplido con el objeto de la presente sesion, se levanta a las
17:35 horas.

JUAN LUIS CASTRO GONZALEZ
Presidente de la Comision

JAVIER ROSSELOT JARAMILLO
Secretario de la Comision



