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SUMARIO

- Exposiciones del Presidente de la Asociacion
de Farmacias Independientes, sefior Héctor
Rojas, y de la Presidenta de la Sociedad
Latina de Hipertension Pulmonar, sefiora
Migdalia Denis.

Asisten los diputados (as) sefiores (as) Castro, don Juan Luis; Chavez, don
Marcelo; Hernando, dofia Marcela; Nufiez, don Marco Antonio; Pérez, don
Leopoldo; Rathgeb, don Jorge; Rubilar, dofia Karla, y Torres, don Victor.

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

No hay Cuenta.

Concurren, en calidad de invitados, del Presidente de la Asociacion de
Farmacias Independientes, sefior Héctor Rojas, y de la Presidenta de la Sociedad
Latina de Hipertensién Pulmonar, sefiora Migdalia Denis.

Debidamente autorizados por la Comision, asisten también varios asesores
ministeriales, parlamentarios y gremiales, cuya némina 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. Cadmara de Dipu-
tados.

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

El sefior Secretario va a dar lectura a la Cuenta.

El1 sefior ROSSELOT (Secretario) da lectura a la Cuenta.

El sefior CASTRO (Presidente).- :Habria acuerdo de reite-
racidén perentoria de los oficios al supremo gobierno?
Acordado.

Tiene la palabra el diputado Victor Torres.

El sefior TORRES.- Sefior Presidente, quisiera saber si
respecto de estos oficios, ¢rigen los 30 dias de plazo de
entrega de acuerdo con la ley sobre Acceso a la Informacidn



Piblica, cuando corresponde a &érganos publicos? De otra for-
ma, sugeriria que se citara dicha ley en el requerimiento que
se estd haciendo.

El sefior CASTRO (Presidente) .- Entonces, procedamos de
dicha forma, Secretario.

El sefior ROSSELOT (Secretario).- Por ejemplo, hay dos
oficios para el director del Instituto de Salud Publica
(ISP), otro para el sefior Novoa, que es privado y dos mas
para la ministra de Salud. Esos oficios han sido enviados
haciendo mencién a las normas correspondientes de la ley
organica y del Reglamento. En consecuencia, una vez reitera-
do, si no hay respuesta, se podria solicitar a la Contraloria
la aplicacién de sancidn.

Por otra parte, hay dos oficios que fueron solicitados
en su oportunidad por la diputada Karla Rubilar y que, por
falta de quorum, no se tomd acuerdo. Esta seria la
oportunidad de hacerlo.

El sefior CASTRO (Presidente).- (Habria acuerdo para
enviar los oficios solicitados por la diputada Karla Rubilar?
Acordado.

Solicito el acuerdo de 1la comisidén para aprobar la
incorporacién de un invitado gque nos pididé la diputada
Rubilar, la sefiora Migdalia Denis, presidenta de la Sociedad
Latina de Hipertensidén Pulmonar, quien ademds es la represen-
tante ante la Agrupacién Iberoamericana de Enfermedades Raras
(Aliber). Estd de visita en Chile solo hasta mafiana.

Acordado.

La recibiremos en segundo lugar, porque nos informaron
que el director del Instituto Nacional de Propiedad Indus-
trial se dirigidé a Valparaiso, creyendo que la sesidn era
allad. Dice que viene en camino, pero no sabemos si llegaréa.

En consecuencia, que ingrese a la sala el sefior Héctor
Rojas, quien abrirad la sesiédn.

-Ingresan los invitados a la Sala.

El sefior TORRES (Presidente accidental).- El objeto de
la presente sesidén es escuchar al sefilor Héctor Rojas, presi-
dente de la Asociacidédn de Farmacias Independientes.

Tiene la palabra.

El sefior ROJAS.- Sefior Presidente, agradecemos la opor-
tunidad que nos da la comisién de exponer el informe gque se
nos pidid, y que entregaremos para aclarar algunas situacio-
nes de discriminacién de las que hemos sido victimas las
farmacias por parte de la autoridad sanitaria, las gue fueron
expuestas en la sesidén del 6 de mayo del presente. Estas dis-
criminaciones fueron cometidas por autoridades sanitarias, y
teniendo presente que esta la colega Pamela Milla, directora
de la Agencia Nacional de Medicamentos (Anamed), guien seria
parte de esas autoridades, debo reconocer que esta situacidn



es transversal, y que no corresponde solo a este gobierno. A
lo mejor, ella heredd ciertos wvicios gque se vienen dando
desde hace bastante tiempo, incluso, de otros gobiernos.

Esta discriminaciédn no solo perjudica a las farmacias
independientes, sino también a los pacientes mas necesitados
de nuestro pais, porque se produce una serie de distorsiones,
como inequidad, falta de acceso a medicamentos, desabasteci-
miento, desabastecimiento histérico que no se habia dado nun-
ca en nuestro pais y abuso de posicidén dominante de algunos
actores de la industria farmacéutica. Todo lo anterior, 1lo
considero una verglienza nacional, en la que, lamentablemente,
las farmacias independientes no tenemos ninguna responsabili-
dad. Eso quedd meridianamente demostrado con la intervencidn
de las farmacias comunitarias, que se encontraron con la sor-
presa de que el Estado compraba diez o veinte veces al precio
que les tocd a ellos comprar cuando ingresaron a este mer-
cado, y que es el precio gue histdéricamente estamos acostum-
brados a comprar. Esa es nuestra realidad. Esto se ratificd
cuando el alcalde de Recoleta avisd que iban a fraccionar
medicamentos, y dio algunos ejemplos en los que, por el hecho
de fraccionar, la gente tendria opcidén a pagar cien veces
menos que por el producto del laboratorio. Ustedes se pregun-
taradn cémo es posible, pero se debe a que la farmacia comuni-
taria de Recoleta le compra a la Cenabast, la cual, como
ustedes bien saben, depende del Ministerio de Salud. Enton-
ces, en esa posicidén, ninglin duefio de farmacia independiente
querrd incursionar en el fraccionamiento, porque estariamos
haciendo el ridiculo frente a los precios gque tendrd una
farmacia popular o comunitaria. Es decir, a nosotros la
Cenabast no nos vende.

Esa suerte de discriminacidén se ha venido dando en forma
transversal a través de todos los gobiernos, y que ha sido
ratificada por las farmacias populares.

Algo que debemos reconocer, ha quedado suficientemente
demostrado, es que los laboratorios internacionales son 1los
que han hecho un abuso de poder dominante y que, lamentable-
mente, nosotros, las farmacias independientes, gque no tenemos
acceso a esos productos, sufrimos ademds diversas situaciones
discriminatorias, que voy a mencionar, por parte de la
autoridad sanitaria.

Pese a que en el uUltimo tiempo ha habido un tremendo
desabastecimiento de medicamentos, el ISP y las Seremis, a
nivel pais, han hecho el sumario sanitario correspondiente vy
luego sancionado a farmacias independientes porque no tenian
el producto que habia sido retirado del mercado por el labo-
ratorio. jPor favor! De qué forma puede una farmacia comprar,
por ejemplo, piroxicam, si el laboratorio no lo fabrica, o
levotiroxina, lagrimas artificiales. Eso, a sabiendas de 1los
colegas que trabajan en esas instituciones.

Entonces, inician un sumario porque, tal vez, el colega
no tenia los suficientes respaldos para saber gque ese pro-
ducto no estaba en ninguna distribuidora o laboratorio. Es
decir, se nos exige una serie de cosas, aungque hay colegas
que lo UGnico que saben de internet es prender el aparato.



Ese es uno de los casos de discriminacidén, y voy a men-
cionar otros.

Esto va en perjuicio de las farmacias, porgque estamos
siendo injustamente sancionados, y de los pacientes, porque
hay una serie de medicamentos que no estan en el mercado.

;Quiénes son los beneficiados?

Los sefiores laboratorios internacionales, sobre todo los
que se encuentran agrupados en una institucidén llamada Cémara
de Innovacidédn Farmacéutica, porque sacarse un peso de encima,
los productos baratos, es un gran beneficio, y dejan 1los
productos caros en el mercado.

Para las farmacias es un perjuicio, porgue nos interesa
vender productos baratos y, ademas, porgue no tenemos acceso
a los caros. Las grandes cadenas compran volUmenes con los
que nosotros no podemos competir. jEsa es una realidad!

En nuestras farmacias tenemos una “canela” negativa. Es
decir, cuando llega un cliente no le ofrecemos el producto
mas caro, le ofrecemos el méds barato, y por una razdn muy
simple, no tenemos el producto caro ni ninguna posibilidad de
comprarlo. Entonces, no queda otra alternativa que decirle a
la persona, que sabemos no va a poder pagar lo que vale ese
producto, que hable con su doctor para que se lo cambie por-
que hay otro muy similar que cuesta menos.

Entonces, tenemos la “canela”, pero al revés.

Me gustaria agregar que la nueva ley de farmacos 2 trae
cuantiosas multas a los laboratorios que retiren productos
del mercado en forma intempestiva, sin avisar, como lo han
hecho histéricamente. Creo que eso es muy bueno y les pido
que cuando llegue esa indicacién del Ejecutivo, ojald la
reciban bien y voten a favor.

;Por qué no se va a sancionar a una empresa que vela por
sus absolutos propios intereses?

La ley de féarmacos 2, que en estos momentos estd en
tramitacién en el Senado, va a llegar a ustedes y espero que
voten a favor de lo que beneficia a la gente.

He hecho una analogia de la ley de farmacos 2, al igual
que la 1, con lo que pasd en Troya. Son verdaderos caballos
de Troya porque tienen escenarios muy benéficos para los
pacientes o para las farmacias, pero otros, gque al parecer
son la mayoria, los perjudican. Es decir, nos dan un premio,
pero por detrds vienen situaciones que van a ser un perjuicio
y, por esa razdn, la ley de farmacos 1 fue un fracaso. Subie-
ron los precios, disminuydé el acceso y tenemos, insisto, un
desabastecimiento histérico. Nos guste o no, es asi.

En la ley de farmacos 2, digo que es el caballo de Troya
2, vVvienen cosas buenas, pero les ruego que se fijen bien.
Seria loable que aprobaran sanciones ejemplarizadoras para la
empresa que de un dia para otro deje de fabricar un medica-
mento esencial para un paciente. Por ejemplo, los antiasmati-
cos, aminofilina que en esta época hay mucha gente que esté
con problemas bronquiales; o la levotiroxina, el propiltiou-
racilo, medicamentos esenciales. No hablo de medicamentos
OTC, los gque la gente puede comprar en cualquier lugar, me
refiero a medicamentos esenciales, y en esos casos las san-



ciones debieran ser ejemplarizadoras. No podemos permitir en
nuestro pais que los sefiores laboratorios internacionales
hagan lo gque quieran con nuestra poblacién.

En segundo lugar, el Instituto de Salud Publica y las
Seremis han decretado cientos de prohibiciones de funciona-
miento de farmacias. Tengo 30 afos de profesién y recuerdo
solo una vez en que se decretd el cierre o prohibicidén de
funcionamiento de un laboratorio en nuestro pais. Con una
gran diferencia: nadie supo de esa prohibicién de funciona-
miento, en cambio, cada vez dque se cierra una farmacia se
hace con bombos y platillos, con televisidén e, incluso, con
parlamentarios que acompafian al Instituto de Salud Publica
para decretar la prohibicidén de funcionamiento.

El fundamento de la autoridad sanitaria para ejercer la
prohibicidén de funcionamiento esta en el articulo 178 del
cbdigo sanitario, que como ustedes bien saben, el requisito
es que exista un riesgo inminente para la salud de la pobla-
cién. Asi lo dice ese articulo.

Sin embargo, ese concepto no esta definido en la ley.
Busqué antecedentes y encontré en la ley de prevencidn vy
riesgos que algo habla de riesgo inminente para la salud de
la poblacidén. Dice, si hay un riesgo de muerte o de lesiones
graves para una persona, estamos frente a un riesgo inminente
para la salud de la poblacidédn. Asi lo dicen también Espaifia,
en una de sus normativas; Italia y Francia.

Entonces, en el cierre de una farmacia no me subsume la
situacidén que el legislador pretendia, en su momento, para la
prohibicién de funcionamiento, porque las causales de fondo
han sido, por ejemplo, la ausencia del gquimico farmacéutico
porque estaba en horario de colacidédn, porque tuvo que ir al
médico o porque llegd atrasado a causa de un taco, o la exis-
tencia de un contrato con “canelas”. Creo que en ninguno de
esos casos se justifica una sancién tan degradante, porgque no
se desprestigia solo a la farmacia que es cerrada, sino que a
toda nuestra industria y a nuestros profesionales.

El articulo 98 de 1la ley de farmacos exigidé que el
Ministerio de Salud dictara un reglamento de farmacias, que
fue aprobado por medio del decreto 466. El1 5 de diciembre
entrd en vigencia esa nueva regulacidén, para aclarar bien lo
que decia la ley de féarmacos uno, sobre todo el articulo
129A, que no establecid ningin tipo de excepcidn para la per-
manencia del quimico farmacéutico, como fuerza mayor o Caso
fortuito. El1l articulo 129A de la ley dice que las farmacias
deberadn ser dirigidas técnicamente por un quimico farmacéu-
tico, quien deberd estar presente durante todo el horario de
funcionamiento del establecimiento. No obstante, el articulo
19 letra c) del reglamento aprobado en el decreto 466 del
Ministerio de Salud establece que se deben registrar 1los
motivos fundados de las ausencias del quimico farmacéutico
dentro de su jornada laboral. Con eso, no queda otra alterna-
tiva que deducir que el farmacéutico puede ausentarse en
forma temporal de la farmacia, como sucede con cualquier per-
sona que trabaja en un lugar como empleado o como duefio de un
negocio.



Consideramos que es muy injusto que se nos mida con la
misma vara que a una farmacia que es parte de una cadena, es
decir, que a una farmacia de barrio o de pueblo, que tiene
una venta que le alcanza para subsistir, se le exija tener al
quimico farmacéutico durante ocho horas, al igual como se le
exige a una cadena, que tiene una venta diaria de 10 o 15
millones de pesos. Consideramos que esas cadenas deberian
tener mads de un farmacéutico, si se quiere hacer féarmaco-
vigilancia vy si realmente queremos que los farmacéuticos
participen en la dispensacidn, porque ;cdmo explicar que una
farmacia que tiene una venta aproximada de 10 o 15 millones
diarios pueda funcionar con un solo farmacéutico, quien
deberd encargarse de la recaudacidén, de la gente que entra y
sale, de los sicotrépicos controlados, de absorber consultas
de la clientela, de informar las reacciones adversas y otras
funciones, hacer farmaco-vigilancia?; eso es imposible.

Por lo tanto, nuestra asociacién ha presentado una indi-
cacidén en el Senado para que, por 1lo menos a las farmacias
independientes, se nos permita un maximo de ocho horas. Para
una farmacia independiente, con ocho horas creo que basta vy
sobra, y eso lo podemos confirmar con un estudio mas acabado.
Ojald gque, cuando 1llegue a la Cémara de Diputados, esa
indicacién sea Dbien recibida por wustedes, los honorables
diputados.

Otra situacidén en que el ISP y las secretarias regiona-
les ministeriales de Salud han actuado en forma discrimina-
toria con las farmacias se refiere a las multas gque nos han
aplicado. Efectivamente, el articulo 174 del Cébdigo Sanitario
establece un limite méaximo de 1.000 UTM, pero partimos con
0,1 UTM. El rango es demasiado amplio, pero asi estd en la
ley, con un minimo de 4.500 pesos y un méximo de 45 millones
de pesos, y resulta que hay asociados nuestros gue tienen
farmacias que valen 20 o 30 millones de pesos y han sido
multados por 45 millones de pesos. Tenemos dos accidentes
vasculares y un preinfarto entre nuestros asociados a causa
de esto. Se nos cae el mundo encima cuando nos llega una
multa de ese tipo, es decir, nadie se esperaba ese tipo de
sancidén, nadie esperaba el mdximo. Para este tipo de sancio-
nes se nos mide practicamente con la misma vara que a un
laboratorio, que es una empresa transnacional, o a una cadena
de farmacias.

En cuarto lugar, el decreto supremo N° 79 ha reducido
casi a menos de un 1 por ciento la cantidad de recetarios
magistrales en nuestro pais. En este momento hay aproximada-
mente 30 farmacias gque tienen recetarios magistrales, por una
razédn muy simple: porque esa normativa contiene articulados
que nos dejan practicamente fuera de mercado, es decir, dejan
a los laboratorios como amos y sefiores de la industria farma-
céutica, porque ningin quimico farmacéutico va a preparar un
medicamento magistral al cual deba asignarle un periodo de
vigencia de 40 dias. Asi lo dice ese reglamento: 40 dias. A
veces se trata de medicamentos que son eternos, como una sal,
por ejemplo, que podria durar una eternidad, por los siglos



de los siglos, si se encuentra bien almacenado o en un envase
adecuado; o una solucién simple, un suero.

Esas situaciones, qgue no tienen ningun tipo de funda-
mento técnico farmacéutico, se las hicimos ver a la ministra
de Salud cuando inicidé su gestidn, pero ha pasado mas de un
afio y todavia no tenemos una respuesta.

iQuiénes son nuevamente los beneficiados con suprimir al
maximo la fabricacién de medicamentos en las farmacias? Los
de siempre, los laboratorios internacionales.

(Y quiénes son los perjudicados, ademds de las farma-
cias?, los pacientes, gente que tiene intolerancia, por ejem-
plo, a la lactosa; creo que lo dije en la primera sesidén. En
este momento no tienen ninguna opcidn. Tendrian que ir a una
de esas 30 farmacias con recetario magistral, es decir, no
hay competencia, porque ademas le van a cobrar muy caro, Si
saben que son pocos los que estdn en el mercado. A mi, como
farmacéutico y duefio de farmacia, me encantaria tener un
recetario magistral, me encantaria.

Espero que la ministra considere esa situacidn; el
compromiso fue que dentro de su mandato iba a hacer algo por
ese decreto supremo, que 1iba a tratar de por lo menos
cambiarle dos de los articulados: el de la vigencia, que -
insisto y les repito- es un absurdo desde el punto de vista
técnico farmacéutico, y 1lo referente a otra de las normas,
que dice que no se puede fabricar un medicamento con la misma
dosificacidédn de otro que estd registrado. Es decir, poco
menos faltd decir “por favor, no nos toquen a los laborato-
rios internacionales; hagan lo qgue guieran, pero no 1los
toquen”, porque ellos son intocables en este pais. Entonces,
el mensaje para las farmacias es “ustedes hagan los medica-
mentos, pero con un 10 por ciento menos o con un 10 por
ciento mas, que el médico haga el cédlculo y hdganlo de esa
manera”.

Entonces, desincentivamos que las farmacias tengan esa
herramienta, gque cada vez va a ser mas importante en la medi-
cina a nivel mundial, porque tengo entendido que la tendencia
serd producir medicamentos a la usanza de los sastres, es
decir, a la medida del paciente, que seria lo é6ptimo, ademéas.

En quinto lugar, tenemos la vergonzosa diferencia de
precios, que creo que ya 1lo anuncié- en lo que compra la
Cenabast. El1l Ministerio de Salud estd interviniendo, discri-
minando a las farmacias, comprando los medicamentos a un pre-
cio diez o veinte veces méds barato que nosotros. Alli tenemos
otra prueba de que la autoridad sanitaria nos estd discrimi-
nando, incluso, con el tema de los medicamentos que se pudie-
ran fraccionar, pero eso creo que lo dije al comienzo.

Finalmente, con esto voy a terminar, la ley de farmacos
I parecia redactada. Fijese, que si uno hace un acucioso vy
consiente andlisis de esa ley, no gqueda ninguna otra posibi-
lidad méas que deducir que qguienes la redactaron fueron 1los
laboratorios internacionales. Seria un espacio de tiempo
largo justificar paso a paso lo que estoy diciendo, pero voy
a tratar de ser lo méas acotado posible para dar algunos ejem-—
plos.



Primero, para mi gusto, la ley de farmacos I tuvo cosas
que eran como un premio para la farmacia o para el publico en
general, fue como los troyanos o parte del Caballo de Troya
que seguramente viene. Lei el proyecto de ley de féarmacos II,
hay muchas cosas que son negativas para el consumidor que si
se aprueban por la Cémara de Diputados y por el Senado va a
ser un fracaso rotundo. Lo digo de forma anticipada.

Por ejemplo, el caso del mecanismo de obtencidén de 1la
bioequivalencia, es un fracaso. Claro, si se exigidé a través
de estudios que costaban mas de 100 millones de pesos; por
tanto, todos los productos baratos salieron del mercado, esos
que la gente consumia y gque ya tenian su prestigio en el
mercado, esos desaparecieron.

Entonces, ¢quiénes son los beneficiados? Nuevamente, son
los laboratorios internacionales, los que tienen productos
caros, los que no les interesa vender productos baratos,
excepto al Estado, porque de alguna manera hacen marketing o
tiene algun tipo de intereses comunes.

Por otro lado, tengo que felicitar al Ministerio de
Salud que tienen una indicacién que solicita que exista un
mecanismo de obtencidén -que habiamos propuesto hace 10 o 15
afios atréds- de la bicequivalencia por el prestigio del pro-
ducto. Es decir, un medicamento que ha estado mas de 10 afios
en el mercado sin ningun tipo de denuncia o queja por parte
de los médicos o de los consumidores, debiera ser considerado
un producto bioequivalente.

Segundo, el petitorio minimo que se nos exigia en la ley
de farmacos I era que debiamos tener todos los biocequiva-
lentes, lo que es un gran absurdo, porgque hay medicamentos
que cuestan millones de pesos. Ademads, hay productos baratos,
como la metformina, que los laboratorios internacionales ven-
den diez veces méas caro.

Entonces, ¢por qué me van a exigir a mi, una farmacia de
barrio, tener los productos baratos y también los caros? ¢Por
qué no exigir tener los baratos y el gque gquiere o puede tener
los caros que los tenga? Yo no puedo tener en mi farmacia
Glafornil, hipoglucin y otros tantos que valen arriba de
15.000 pesos o 20.000 pesos. No puedo, hago el ridiculo, por-
que le voy a tener que vender mads caro que la cadena.

Tercero, respecto del tema de un envase un precio, fue
distorsionado por las autoridades sanitarias, porque el
articulo 4° decia que el medicamento debia tener el precio al
momento de ser dispensado. Es decir, cuando se lo entrego al
cliente, pero le buscaron la interpretacidn para que las far-
macias tengamos que tener todos los medicamentos con precio,
lo gue muchas veces resulta ser un perjuicio para el cliente,
porque por lo menos una vez a la semana me llegan medica-
mentos del distribuidor con un descuento y cuando le digo al
auxiliar que me baje el precio, me dice gque no porgque vya
tenemos 40 productos etiquetados.

Entonces, ¢a quién Dbeneficia eso? A los laboratorios
solamente, porque en el fondo estadn haciendo una especie de
precio fijo. Es decir, ese es el precio que va a tener ese
producto, no menos ni mas.



Afortunadamente, en la administracién de la sefiora
Pamela Milla, acd presente, en algunas reuniones se nos
permitidé tener en cuarentena algunos medicamentos sin precio,
que es lo mas 1lbégico. ¢(Por qué voy a tener dentro de la
farmacia todos los productos con precio? Es 1légico que los
que estdn al alcance de la mano tengan el precio, pero no
todo los que hay dentro de la farmacia. Eso es una aberra-
cién.

Cuarto, respecto de la no exigencia de la Denominacién
Comin Internacional. Claramente, parecia muy bonito cuando
leimos en el articulo 101 que decia que el médico debia poner
la designacién internacional, pero no era una obligacidén. Por
lo tanto, ¢quiénes se beneficiaban? Los laboratorios interna-
cionales, porque no era obligatorio. Ahora hay una indicacién
que estd presentada, pero no sé si estard aprobada. ¢(Ustedes
la presentaron?

El sefior TORRES (Presidente accidental) .- Tiene la pala-
bra la diputada Karla Rubilar.

La sefiora RUBILAR (dofia Karla) .- Seflor Presidente, solo
quiero sefialar que en la ley de farmacos I estaba la indica-
cién de que fuera la DCI (Denominacién ComUn Internacional),
lo gue pasa es que perdimos la votacidn, pero estaba.

El sefior TORRES (Presidente accidental).- Por favor,
continle sefior Héctor Rojas.

El sefior ROJAS.- Sefior Presidente, ahora viene, nueva-
mente, la obligatoriedad de incluir la Denominacidén ComUn
Internacional. Sin embargo, ayer en El Mercurio aparecid, en
una pagina y media, un laboratorio defendiendo eso, diciendo
que la gente poco menos se va a morir si se llega a aprobar
la Denominacién ComUn Internacional, por parte de la Camara
de la Innovacidn Farmacéutica, CIF.

Desde vya les ruego a los honorables sefiores diputados
que llegue esa indicacidén, porque va a beneficiar a mucha
gente que va a poder decidir y decir: el médico me dio este
producto que conozco, lo he tomado, es lo mismo y me hace
bien. Por lo tanto, si se fija, es un beneficio para los con-
sumidores, no estoy hablando de un beneficio para la farmacia
que, sin duda, también lo serd y no lo voy a esconder, porqgque
podremos vender los productos baratos, no los caros, sino los
que tenemos en las farmacias independientes.

Por otro lado, como sefialé, respecto del articulo 129 A,
los farmacéuticos consideramos que a las farmacias indepen-
dientes, a las de barrio o a las de un pueblo chico, donde
hay una sola farmacia, no se le debiera exigir més de 8 ho-
ras, porque en este pais con los 5.200 gquimicos farmacéuticos
que hay -segun el uUltimo dato duro del Colegio de Quimicos
Farmacéuticos vy Bioguimicos de Chile A.G.-, no se puede
cubrir la necesidad de nuestro pais. Aproximadamente, somos
3.200 farmacias, si tuviéramos un quimico farmacéutico por
cada una, nos gquedarian 2.000. Hay 1.000 gquimicos farmacéu-
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ticos trabajando en los laboratorios y otros 1.000 en 1los
establecimientos publicos. Es decir, no hay para contratar a
un segundo profesional o a uno complementario. En el fondo,
es impracticable.

Cuando llegue esta indicacidédn que hemos hecho como Aso-
ciacidén de Farmacias Independientes, ojald tenga el apoyo
para que sea practicable, para que pueda darse en lo sucesivo
y, a lo mejor, exigir dos farmacéuticos para aquellas farma-
cias que tienen una venta, por ejemplo, sobre diez millones
de pesos en un turno.

Finalmente, respecto de los auxiliares de farmacia, hoy
tenemos un déficit enorme de personal, vy lamentablemente
tenemos examenes una vez al afio, por lo tanto, la reposicidn
de auxiliares de farmacia no va a ser féacil, situacidén que
también se debe corregir.

Muchas gracias.

El sefior TORRES (Presidente accidental) .- Tiene la pala-
bra el diputado sefior Marco Antonio Nufiez.

El sefior NUNEZ (don Marco Antonio).- Sefior Presidente,
agradezco la presencia de nuestro invitado y de su clara
exposicién respecto de cudles son las visiones de las farma-
cias independientes respecto de la propuesta del Ejecutivo,
denominada Ley de Farmacos II.

Hace algunos afios, en el gobierno anterior, nuestra
Comisidén de Salud, activamente debatidé la Ley de Farmacos I,
con gran revuelo desde el punto de vista de todos los intere-
ses que ahi se expresaron, tanto de laboratorios nacionales,
extranjeros; de las cadenas de farmacias; del propio Gobier-
no, a través de la Cenabast y el ISP; y, a lo menos, dos con-
ceptos que se expresan en el articulado a nosotros nos han
hecho ruido y, en ese entonces, se lo expresamos al entonces
ministro de Salud, Jaime Mafialich. Le manifestamos nuestra
inquietud respecto de lo que iba a pasar con los medicamentos
genéricos y, particularmente, con los genéricos biocequivalen-
tes, producto del tipo de bioequivalencia dque se estaba
desarrollando.

Han pasado algunos afios y ha ocurrido lo que nosotros
dijimos. Los medicamentos Dbioequivalentes genéricos han
aumentado de precio, y ese es un objetivo no buscado; la idea
era al revés, porque al existir una institucidén que fiscali-
zara y garantizara la Dbioequivalencia en nuestro pais, a
partir de ello es posible la intercambiabilidad cuando tene-
mos bioequivalencia real, y eso implica mayor oferta, mayor
informacién a los consumidores vy, por lo tanto, en teoria,
disminucidén de los precios; cosa que no ha ocurrido.

Tuvimos una segunda observacidn respecto del concepto de
fraccionamiento, que se aprobd por un voto en la Sala de la
Camara de Diputados. jPor un voto!

Ahora, si analizamos lo gue ha pasado en estos afios, no
hay politica de fraccionamiento regulada ni fiscalizada en
nuestro pais; es letra muerta.
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Sin embargo, mi consulta tiene que ver con los medi-
camentos de la receta magistral.

Nuestro invitado ha descrito dos situaciones que parecen
bastante poco razonables, y me gustaria preguntarle cuales
son las razones que ha esgrimido el Instituto de Salud
Piblica o el Ministerio de Salud para mantener la politica de
que los medicamentos magistrales no pueden contener el mismo
principio activo y la dosis de medicamento que han sido
fabricados por laboratorio. (Cudl es la ldégica?

Respecto de lo descrito de un periodo, bastante restrin-
gido; tedéricamente, de 40 dias, para que pueda determinarse
Su uso seguro. Entonces, se establece una fecha de vencimien-
to a los 40 dias, cosa que no ocurre con otros medicamentos
del mismo tipo, producidos por los laboratorios.

Es evidente gque esto tiene una 1ldgica al describirse de
esta manera, sin embargo, me gustaria que nuestro invitado
profundizara respecto de las razones que se han entregado.

Ademds, se plantea que hace mds de un afilo que no hay
respuesta por parte de las autoridades respecto de la peti-
cién de regularizar de manera mas flexible la venta de medi-
camento magistral en nuestro pais.

He dicho.

El sefior TORRES (Presidente accidental) .- Tiene la pala-
bra el diputado sefior Leopoldo Pérez.

El sefior PEREZ (don Leopoldo) .- Sefior Presidente, res-
pecto de los productos farmacéuticos y medicamentos y su
relacibén de precio, quiero saber si estd asociado al tema de
la patente y mientras esté “wigente” el periodo de recono-
cimiento de la patente o de 1la propiedad intelectual del
medicamento, una vez que termina, ¢ahi empezarian a retirarse
estos medicamentos por parte de los laboratorios respecto del
desabastecimiento de algunos medicamentos, tal como aqui se
planted?

Durante el desarrollo de la Comisidén Investigadora tam-
bién se ha planteado aquello que tiene que ver con la facul-
tad que podria otorgarseles -y se lo pregunto a usted como
quimico-farmacéutico- a estos profesionales para gque puedan,
eventualmente, sugerir u orientar el intercambio de un medi-
camento en una prescripcidén médica, dado que entiendo son los
profesionales que tienen el mayor conocimiento respecto de la
composicién y a los efectos que podrian tener en un trata-
miento determinado y asi dar orientacidén a la comunidad.

El problema al que nos enfrentamos es que las personas
no tienen ninguna capacidad para tomar decisiones por si mis-
mas, aunque exista informacidn -pero que es bastante dificil
de entender-, respecto de cambiar un medicamento que ha pres-
crito el médico tratante. En este caso se dice que lo pidid
el médico, que no es cualquier persona.

Entonces, gquiero saber la opinién de nuestro invitado
respecto del hecho de qgue un quimico-farmacéutico tenga la
posibilidad de poder sugerir, orientar, incluso tener la
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posibilidad de decir que tal o cual medicamento no esta, vy
que el que esta ofreciendo sirve para el tratamiento.
He dicho.

El sefior TORRES (Presidente accidental) .- Tiene la pala-
bra la diputada sefiora Karla Rubilar.

La sefiora RUBILAR (dofia Karla).- Sefior Presidente,
quiero referirme a algunos puntos a los que hizo referencia
nuestro invitado.

Quiero saber qué es lo gque sugiere el gremio que repre-
senta. Por ejemplo, en el primer punto referido a las fisca-
lizacibén del ISP y la iniciacidén de sumarios sanitarios que
han terminado sancionando a farmacias porque no estédn los
medicamentos, sea porque el laboratorio generd una suerte de
desabastecimiento, tras lo cual ustedes no pueden comprar, VY
entonces, los sancionan porque no tienen el medicamento.

En este punto, ¢;qué es lo que ustedes recomendarian si
tuvieran la potestad de legislar y de ser el Ejecutivo? ¢Cual
es el cambio que ustedes solicitarian en ese punto?

Respecto de las multas, nuestro invitado dice que son
desproporcionadas porque las de las seremi no alcanzaban més
alld de las 20 o 30 UTM, pero que se podia llegar a las 1.000
UTM. En este caso usted puso el ejemplo de que si una farma-
cia valia 20 millones, la sancionaban con 40 millones. En ese
sentido, qguiero saber qué tipo de escala usted propondria,
por ejemplo, de utilidades u otra. (Cudl cree usted que seria
el cambio gue uno tiene que hacer? Lo consulto porgue mas
alld de denunciar el problema, me gustaria saber cudl es la
visidén que ustedes tienen de una posible solucidn, porque
esta Comisién Investigadora tiene que dar recomendaciones.

Respecto del decreto N° 79, me gustaria que se refiriera
a lo que significaria si se derogara efectivamente aquella
parte que impide hacer recetas magistrales con las mismas
dosis de los medicamentos. ¢De qué cambios estamos hablando
en acceso a medicamentos? ;Qué porcentaje bajaria un medica-
mento?

En particular, quiero que en lo posible se refiera a que
cuando esto estaba vigente, hace cinco o seis afios, la Cena-
bast adguiria para el Estado medicamentos de recetario magis-
tral. ;Qué impacto tenia aquello? Porque una cosa es dque la
gente compre, porque efectivamente es méds barato, y otra que
el Estado compre. ¢Bajaban los precios cuando el Estado com-
praba de recetario magistral? ;Era un ente regulador de otros
precios? ¢Han subido los precios en la Cenabast desde que no
se puede comprar de recetario magistral? Esa es una duda bien
importante.

Ahora quiero preguntar respecto de la regulacidédn del
fraccionamiento. :;Qué deberia cambiar para sea eficiente vy
efectiva? Porque han sefialado en la presentacidédn gque los
laboratorios siguen fabricando embases, que gquieren poner la
dosis vy que muchas veces sobran los medicamentos. En su
momento, la Comisidén de Salud y el Colegio Médico, nos dije-
ron que los medicamentos que sobraban a veces eran el pro-
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blema en las intoxicaciones de los nifios y en otros problemas
agregados. ¢Qué deberia cambiar en el fraccionamiento para
que este sea util?

También quiero preguntar por la exigencia de tener todos
los Dbioequivalentes. ;Qué deberia cambiar en ese tema? Es
importante tener bioequivalentes para que en las farmacias no
tengan a la venta uno nomds. ¢(Recomendarian que la obligacidn
no sea tenerlos todos, sino el més barato? :Uno, dos o mas?
;Cudl es su propuesta al respecto? Porque biocequivalentes
deben haber en las farmacias para tener la posibilidad de
hacer el cambio de medicamentos.

En el tema de los genéricos, entendi que estaba de
acuerdo con que se deponga la denominacidédn comin internacio-
nal y que también se puedan dejar fuera de la bicequivalencia
aquellos medicamentos que han sido seguros, probados, etcé-
tera. Es decir, que haya una especie de biocequivalencia por
reputacién.

Ahora, ¢la solicitud en el tema de los auxiliares de
farmacias tiene que ver sobre todo con el recetario magistral
0 es un problema general? :Es un problema que se produce solo
en Santiago o también en regiones? Me refiero a esta ausencia
de profesionales, porque ahora se tienen que formar por tres
afios en los institutos. ¢Puede detallar un poco mas cudl es
la problematica? ¢Se podria hacer una normativa especial para
las regiones lejanas, a fin de que se permita al farmacéutico
capacitar a ese técnico? Me gustaria entender cudl es la pro-
blemdtica que se estd generando en materia de los auxiliares
de farmacia.

El sefior TORRES (Presidente accidental) .- Sefior Rojas,
en el sexto lugar de su presentacidn, hace textualmente la
siguiente aseveracidén: “..nos obliga a presumir que fue

”

redactada en gran parte por los Laboratorios,..” Esa es una
apreciacién que realiza en virtud de la ley de farmacos 1 y
me gustaria que pudiera precisar a qué se refiere con ella,
porque la ley salidé de un debate en la Cémara de Diputados vy
en el Senado, tuvo un tercer tradmite constitucional y termind
en un comisidén mixta. Mal podria haberla redactado algun
agente externo, cuando implicé el trabajo legislativo de mu-
chos parlamentarios que, incluso, teniamos posiciones diver-
gentes.

Entonces, quiero darle la oportunidad de precisar a qué
se refiere con eso. ;Se refiere a la ley, al proyecto de ley
o0 a qué cosa-?

En segundo lugar, quiero entender lo relativo al rece-
tario magistral. El1l proyecto de ley que nacidé en el Senado
buscaba eliminar integracidén vertical. Después se le fueron
agregando otros elementos que no entiendo qué viabilidad o
compatibilidad tienen con las ideas matrices, como por ejem-
plo, células madres o regulacidén de dispositivos. No sé cdémo
pasaron la admisibilidad indicaciones de esa naturaleza,
pero, reitero, el proyecto originalmente buscaba la integra-
cidén vertical. Entendiendo que plantea la hipdétesis de que la
integracién vertical tiene un efecto negativo sobre los pre-
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cios finalmente y afectaria a la ciudadania, sin conocer en
detalle ese proyecto de ley porque estd en el Senado, ¢cdmo
podriamos estimular un recetario magistral, siendo que hay un
proyecto qgque busca eliminar esa integracidén vertical? ¢Se
podria permitir una integracidén vertical cuando la farmacia
elabora el mismo medicamento y luego lo vende? ;Qué pasa
cuando hay una farmacia que tiene un recetario magistral?
;Bajarian o subirian los precios? Me refiero a que se contra-
deciria la idea que se presupone de que existe en ese vinculo
un efecto negativo, siendo que aqui se estda planteando que,
por la via de recetario magistral, podria haber una integra-
cidén vertical con un efecto favorable.

;Como se podria establecer el recetario magistral con un
principio de certificacién de calidad? En el caso de 1los
medicamentos que nacen de los laboratorios y son vendidos en
las farmacias se obliga a que tengan -por lo menos, varios de
ellos- biocequivalencia y entendemos que en la bioequivalencia
hay un certificado de estandares minimos respecto de cdémo
opera el medicamento cuando es consumido por los pacientes.

Finalmente, en materia de fraccionamiento hubo una gran
discusidén. Algunos plantedbamos que debia avanzarse efectiva-
mente en el fraccionamiento, pero de origen. Otros plantearon
el fraccionamiento en el punto de venta. Esa fue la discu-
sién. No se quiere recetario magistral, porque eventualmente
podria haber efectos con la manipulacién de los medicamentos
que se forman ahi, sin embargo, se quiere traspasar el frac-
cionamiento a los puntos de venta. Entonces, conceptualmente
no me concuerda.

Para mi, lo ldégico seria exigir que los fraccionamientos
vengan desde el punto de origen, es decir, desde los labora-
torios, porque hoy tenemos medicamentos con menor cantidad vy
obligan a comprar mas cajas en el caso de pacientes agudos vy
medicamentos con menos cantidad en el caso de pacientes cré-
nicos, lo que implica a la larga la compra de una caja mas.
Si tengo medicamentos con 28 comprimidos, a la wvuelta de un
afio tengo que comprar una caja mas en el caso de los pacien-
tes crénicos. En el caso de pacientes agudos, se venden medi-
camentos con una dosis menor que el tratamiento habitual, por
lo tanto, obligan a comprar una segunda caja.

Entonces, en materia de fraccionamiento, es claro que se
busca tener una dosis que sea exacta, pero gquiero saber cuél
es la opinidén que tienen sobre si el fraccionamiento deberia
ser de origen, o sea, dque el blister esté con la dosis
correcta -hay dosis de muchos medicamentos que son relativa-
mente conocidas-, o en los puntos de venta, que es lo que
busca la actual legislacidn.

Tiene la palabra la diputada Rubilar.

La sefiora RUBILAR (dofia Karla).- Sefior Presidente,
quiero preguntar a las farmacias independientes si estarian a
favor de comprarle a la Cenabast con una banda de precios.

Por otra parte, gquiero saber la opinidén que tienen res-
pecto de estas empresas que importan medicamentos, gue no son
farmacias. Me refiero a las empresas importadoras gque han
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sido denunciadas, porgue no necesitan autorizacidn sanitaria
ni cumplimiento de ningun tipo y que, al parecer, operan a
través de las recetas personales de pacientes, es decir, son
una especie de intermediadoras.

El sefior TORRES (Presidente accidental) .- Tiene la pala-
bra el sefior Rojas.

El sefior ROJAS.- Sefior Presidente, primero voy a respon-
der las preguntas del honorable diputado Nufiez, que tienen
que ver con los intereses de laboratorios extranjeros dgue
estarian aumentando los precios y que ello se podria morige-
rar, permitiendo la intercambiabilidad.

En varias oportunidades voy a referirme a un dicho muy
antiguo que me gusta mucho, que dice que los cuidados del
sacristan terminaron matando al sefior cura.

Yo creo que eso es muy cierto, porque todas estas
exigencias y situaciones que cada vez mas hacen complicada la
industria farmacéutica vienen de la mano negra, de los inte-
reses 1internacionales de grandes empresas -estamos hablando
de transnacionales-, que tienen poder absoluto a nivel
mundial. De hecho, una de las que estaba invitada se excusd
de venir.

Entonces, me atrevo a decir -por mi experiencia de
treinta afios-, gque me recibi en la Universidad de Concepcidn,
en 1977. Y trabajé cinco afios en laboratorios y, posterior-
mente, me dediqué a la farmacia privada. He trabajado como
farmacéutico, duefio de mi farmacia. En un momento, tuve
cuatro farmacias pequefias, de barrio, y 1las fui wvendiendo
para tener mejor calidad de vida, y dedicarme mejor a una que
a las cuatro.

Ademéds, me interesd el tema gremial, porque siempre he
sido defensor de mi profesidén Dbésica, gque la de gquimico
farmacéutico. Incluso, estudié otra profesidén. Me recibi de
abogado también, para entender mas sobre este tema y colabo-
rar mejor en todo el gquehacer gremial.

Insisto, tiene mucha aplicacién el dicho: “los cuidados
del sacristédn terminan matando al curita”.

Voy a colocar un ejemplo. A lo mejor, me voy a saltar, y
voy a responder otras preguntas —-con su permiso, sefior dipu-
tado-, porque igual va a ser algo positivo para responder su
pregunta.

En cuanto al tema del fraccionamiento, puedo decir que
el afio pasado hubo una charla dictada por un colega gquimico
farmacéutico de Canada, guien pertenece a Farmacéuticos sin
Fronteras, y que son profesionales que estan dedicados, a
nivel mundial, a realizar, incluso gratuitamente, muchas
actividades. Y él nos explicaba cbémo se hacia el fracciona-
miento en Canadd. Y lo encontré muy légico, porque, fijese,
que respecto de la calidad de un medicamento -personalmente,
hay otras colegas que no estdn de acuerdo conmigo-, lo més
importante en la fabricacién de un medicamento, més que la
materia prima, es el quimico farmacéutico, el profesional.
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No saco nada con tener la mejor materia prima, el mejor
laboratorio, los mejores recursos -y le pasa a los médicos
también, si el médico es malo, aunque trabaje en la Clinica
Las Condes y tenga todo el aparataje de instrumentos-, en 1lo
personal, lo que hace la calidad de un medicamento, partiendo
como primer requisito, es el gquimico farmacéutico.

O sea, si me dicen: Mire, este producto farmacéutico se
fabricé en un laboratorio. Y lo entregd, o lo fabricd, fulano
de tal, quimico farmacéutico, eso para mi es importante.

Por lo tanto, en Canada -mostraba este sefior-, el lugar
donde la gente se acercaba a buscar el producto, estaba el
quimico farmacéutico, anotando los datos esenciales, que eran
el nombre del médico, el nombre del paciente, el teléfono del
paciente, y la dosis y un numero de registro. Con eso, en
Canada, pais que tiene una de las mejores medicinas del
mundo, era mas que suficiente.

También explicaba que, a ellos, los laboratorios, por
ejemplo, las céapsulas, se las vendian en unos tremendos
tachos, por mil céapsulas, con el numero de serie afuera; el
nombre del producto, porque, en el fondo, el responsable de
vender ese producto era el profesional quimico farmacéutico.
Sobre él1 caerian todas demandas por perjuicios qgque pudieran
darse, si comete un error o si lo hace mal.

Pero, aca, en nuestro pals, nos estan exigiendo demasia-
dos requisitos que, en el fondo, con este tijereteo que se
podria hacer de una forma muy sencilla, va a ser impractica-
ble por la farmacia privada, sobre todo por la farmacia
independiente. Nos estédn pidiendo que tengamos poco menos gue
todo un sector habilitado para hacer este tipo de préacticas.

El sefior TORRES (Presidente).- Sefior Rojas, :;me permite
una interrupcidn?

A las 16.30 horas, vamos a recibir a una invitada, que
ya llegd. Por lo tanto, le pido acotar sus respuestas. Con su
exposicidén, el punto nos quedd claro.

El sefior ROJAS.- Si, sefior Presidente.

Volviendo a lo que me preguntaba el diputado sefior Marco
Antonio Nufiez, en realidad estd a la vista gque el aumento de
precios de los medicamentos en nuestro pals se ha debido a
los intereses que tienen los grandes laboratorios, y que, por
supuesto, la intercambiabilidad seria una de las formas para
que la gente tenga acceso a precios méds baratos en su medica-
cién.

Respondiendo la consulta del diputado sefior Leopoldo
Pérez, en relacidén con el precio de las patentes, y él pre-
guntaba si una vez que caducaba una patente, el laboratorio
lo discontinuaba.

En verdad, en nuestro pails eso no se ha dado, porque el
laboratorio, en forma muy inteligente, ha sacado una copia
del producto. Por ejemplo, Celebra y su bioequivalente Cap-
sure, gque es un poco mas barato. Es decir, no pierde. Sigue,
en el fondo, utilizando la marca para obtener los precios que
a él le interesa cobrarle a nuestro pais.
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La mayoria del desabastecimiento se ha provocado porque
los productos son muy baratos y a los laboratorios no les
interesa seguir fabricédndolos.

Espero haber sido claro.

El sefior TORRES (Presidente).- Tiene la palabra el dipu-
tado sefior Leopoldo Pérez.

El sefior PEREZ (don Leopoldo).- Respecto de lo barato o
caro, nos dice que a los laboratorios no les interesan 1los
medicamentos baratos. ¢(Cuando son baratos los medicamentos?

Me imagino que aprovechan el margen que les permite la
ley mientras esté vigente la patente, que nadie puede fabri-
car otro que no sean ellos. Eso pido precisar.

Cuando cae el precio, ¢es producto de eso? Porque queda
libre para que cualquiera pueda fabricar el producto. A eso
me refiero.

El sefior TORRES (Presidente. Tiene la palabra el sefior
Rojas.

El seflor ROJAS.- Sefior Presidente, se han dado todas las
situaciones. Incluso, se han dado algunas situaciones de
dumping, en las que el laboratorio ha bajado el precio de un
producto que costaba 50 mil pesos la unidad a 5 mil pesos. En
el fondo, esto, para dejar afuera a los demds actores. Se ha
dado de todo.

Pero si la razdén principal es que estamos hablando de
productos de menos de 2 mil o 3 mil pesos, gue son esencia-
les, y que son los Unicos a los que la gente puede acceder.

Respecto de la pregunta de 1la diputada sefiora Karla
Rubilar, gquien me pide sugerencias en el tema de la fiscali-
zacién y las sanciones, bastaria con aplicar la costumbre, la
que obviamente se hace a nivel de todo el derecho anglosajén,
y les va bastante bien, es decir, si la costumbre era aplicar
multas de 10, 20 o 30, ¢por qué no seguirlas en el mismo
rango, o aplicar una multa que, en el fondo, impida que el
regulado o el sancionado vuelva a cometer la misma conducta,
infraccional, pero no cercenar o cortarles los brazos. Esa es
una sugerencia respecto de la fiscalizaciédn.

Hemos estado en contacto con las autoridades sanitarias,
ISP y Anamed. El miércoles tenemos una reunidén con la sefiora
Pamela Milla, que estd presente, para tratar estos temas.

Respecto de la consulta sobre el decreto supremo N° 79,
es mas barato un recetario magistral. Cuando me recibi alcan-
cé a fabricar algunos recetarios magistrales en Curicd, por
ejemplo, donde hice mi practica. Para preparar el recetario
magistral, el farmacéutico sumaba los costos y multiplicaba
por dos y asi teniamos un cien por cien de utilidad. El1 valor
era razonable por el trabajo, por el mantenimiento de mate-
rias primas, etcétera. Pero los laboratorios no se conforman
con un cien por cien de ganancia, sino que existe mil por
ciento en algunos productos, incluso, productos esenciales,
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por ejemplo, para el cancer o para las enfermedades catastrd-
ficas. Los valores de los medicamentos se han disparado.

El recetario magistral seria una solucidén si eliminamos
estos articulados que no tienen ningun fundamento cientifico
O técnico desde el punto de vista farmacéutico. Cuando me
recibi en 1977, los Unicos medicamentos que estaban sujetos a
fecha de expiracién eran los antibidticos y las enzimas. ElL
resto de los medicamentos no tenia fecha de vencimiento por-
que son productos estables, porque son sustancias quimicas.
La razdén que la OMS esgrimid para que pusieran fecha de ven-
cimiento se debia a que los envases se ajaban en el tiempo en
las estanterias y era feo vender un producto sucio o maltra-
tado por tanto cambiarle el precio. Eso sucedia hace treinta
afios atrds. No creo que las sustancias quimicas hayan modifi-
cado su estructura en treinta afios.

Me preguntaban por las empresas que traen un medicamento
y después lo entregan a un paciente. Hemos consultado a ISP vy
a Anamed sobre este punto y en el fondo las empresas estéan
dispensando y haciendo la labor de una farmacia. Si traigo
medicamentos de afuera, debo dejarlos en alguna bodega. Esa
bodega tiene que estar registrada y autorizada por Anamed que
ha dicho que 1la norma permite a cualquier persona traer
medicamentos del extranjero y utilizarlos.

Un viernes fui a Mendoza a buscar bromocriptina porque
no habia aqui y lo traje de contrabando o de lo contrario se
moria mi sobrino enfermo. El estaba en la clinica alemana y
no habia bromocriptina en el pais. Entonces fui a Mendoza, la
traje y se la entregué. Porque si hago el tramite correspon-
diente.. No me parece prudente que Anamed, el departamento que
realiza esta gestidn, tenga sédbado y domingo cerrado. Todos
los dias debiera estar funcionando. Imaginense una semana dgue
tengan abierto solo cuatro o cinco dias, ¢vamos a aumentar el
padecimiento de esa persona mas de lo normal porque no hayan
funcionarios gque pongan la firma?

Disculpe, sefior Presidente, pero estos temas, en lo per-
sonal y profesional, me apasionan. Aprovecho, por su inter-
medio, sefior Presidente, para decirle a Pamela Milla, que es
la jefa, qgque se debe hacer algo por los pacientes, a veces,
son gente con céancer terminal o nifios. jPongadmonos la mano en
el corazdn! Por qué no invertir un poco mas para que haya
gente que trabaje en ese departamento también sabados, domin-
gos y festivos?

Hay una serie de articulos gque Dbenefician solo a 1los
laboratorios extranjeros. iClaro! Hubo intervencidén para
defender intereses. Cuando se discutid el proyecto de Farma-
cos I, el presidente del Colegio Quimico Farmacéutico, yo
como AFI Chile y alguien que no recuerdo de la Unfach estaba-
mos mas preocupados por el problema de las gbébndolas. Todos
estdbamos tratando de echar abajo esta normativa. Afortunada-
mente, se logrd, pero dejamos fuera todas estas situaciones.
Nos preocupamos de eso porque lo otro se arreglaba, como 1la
carga, en el camino.

Sefior Presidente, puedo hacer un informe de cada uno de
los articulos. ¢Por qué el laboratorio Pfizer y los laborato-
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rios internacionales no quieren este DCI? Porque la gente va
a tener acceso a medicamentos mas baratos. Si la persona no
puede comprar el ambilan para una bronconeumonia de su hijo,
que cuesta 25.000 pesos, podra comprar el mas econdmico y
biocequivalente.

Quedaron muchas preguntas sin responder, pero cualquiera
de nuestra asociacidn gremial o yo mismo podemos hacerlo.

El sefior TORRES (Presidente accidental) .- Tiene la pala-
bra la diputada sefiora Karla Rubilar.

La sefiora RUBILAR (dofia Karla) .- Sefior Presidente, pode-
mos enviar las preguntas para que las respondan por escrito.

El sefior TORRES (Presidente accidental).- La préxima
semana traemos escritas las preguntas para enviarselas.
Tiene la palabra la sefiora Migdalia Denis.

La sefilora DENIS.- Sefilor Presidente, soy presidenta de la
Sociedad Latina de Hipertensidén Pulmonar. Somos la alianza
latina de pacientes mas fuerte que estd conformada por repre-
sentantes de Venezuela, Brasil, Chile, Argentina, Peru vy
Espafia. También tenemos un comité cientifico representado por
varios directores de Latinocamérica.

Cuando en 2001 fui diagnosticada con la enfermedad, no
existia ninguna organizacién de pacientes. En este momento
somos 18 organizaciones de pacientes, en 14 paises latinoame-
ricanos.

Nuestros factores de éxito son nuestra estructura. Nos
basamos en planes estratégicos, somos innovadores, tenemos
contribuciones, manejamos redes sociales, empoderamos a 1o0sS
lideres de las organizaciones de pacientes para gestar accio-
nes en politicas publicas, gue es una linea estratégica que
incorporamos este afio en nuestra organizacién. Hemos difun-
dido materiales educativos, boletines, trabajamos con medios
de prensa, pero lo més importante de esta ladmina son los pun-
tos N°° 8 y 9, donde estamos trabajando para impulsar politi-
cas publicas y trabajando por los derechos humanos de 1los
pacientes.

Hemos tenido campafias exitosas a través de la historia y
todas estédn relacionadas al aliento o a la falta del aire.
Comenzamos con una campafia que se llamaba Sin Aliento, luego
Quédate sin Aliento, luego Un Aliento para Vencer. Esta Glti-
ma es una aplicacidén para teléfonos celulares y consiste en
generar una competencia para saber cuanto puede soplar una
persona y eso estd conectado a una plataforma muy poderosa,
que se llama change.org, que se basa en peticiones. Ya tene-
mos siete peticiones de diferentes paises latinoamericanos y
una de ellas con un efectivo resultado, que es el caso de una
nifia de Costa Rica, quien después de dos afios y medio, esta
siendo atendida para hacerle los exdmenes que requiere para
tratar su enfermedad.

El afio pasado, a través del Parlamento Latinocamericano
introdujimos una ley marco, o una propuesta, para enfermeda-
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des raras, la que fue aprobada en noviembre del afio pasado,
con la intencidén de impulsarla al resto de los paises latino-
americanos.

Estamos trabajando con el ©parlamento mexicano para
impulsar esa ley y también con la Comisidén Interamericana de
Derechos Humanos. Comenzamos en Colombia, en las oficinas del
Alto Comisionado de Derechos Humanos. La primera gestidén la
hicimos en Guatemala y la segunda en Chile. La primera reu-
nién en Guatemala la hicimos hace un mes y, hace dos semanas,
hicimos la segunda. Unimos alli a las Naciones Unidas, a la
Procuraduria de Derechos Humanos y a una serie de agrupacio-
nes de pacientes. Hoy, Jjustamente, debido al desabasteci-
miento de medicamentos, la Procuraduria de Derechos Humanos
introdujo un recurso de amparo contra la seguridad social en
Guatemala, por el desabastecimiento de los medicamentos. Es
decir, todavia no ha concluido la serie de reuniones, son
cuatro; sin embargo, ya estamos obteniendo resultados efec-
tivos.

Lo qgue esperamos es, en primer lugar empoderar a las
organizaciones de pacientes en cuanto a cudles son sus dere-
chos desde el punto de vista de derechos humanos y, al final,
obtener una recomendacidén por parte de las Naciones Unidas
para impulsar acciones.

En el caso especifico de Guatemala, tenemos la ley de
Enfermedades Raras. Ya se hizo la primera sesidén y se requie-
ren cuatro; la ley ya lleva un afio y medio guardada, y uno de
los objetivos que estamos buscando es que se continte con ese
impulso.

Estuvimos en Chile la semana pasada en las oficinas del
Alto Comisionado de 1las Naciones Unidas y esperamos dque en
agosto comiencen las reuniones, que también van a ser cuatro,
con las diferentes organizaciones de Chile, para empoderarlos
sobre derechos humanos.

Son gestiones que hemos venido haciendo en las organiza-
ciones en México. Parte de todo este proceso y la cataloga-
cidén del éxito que ha tenido la sociedad latina es la alian-
za. Primero la red latina que, segun algunos expertos, es la
alianza més fuerte de pacientes en Latinoamérica, por encima
del céncer de mamas, incluso.

Estamos aliados con Young Professionals 1in Orlando
(YPO), soy miembro representante de Latinocamérica. En la
préxima asamblea de la Organizacidédn Mundial de la Salud (OMS)
para América, voy a estar como representante latina de los
pacientes.

Trabajamos con asociaciones grandes como las europeas y
como las americanas; con Eurordis, que es una de las organi-
zaciones mas grandes de enfermedades, con el Parlamento
Latino, etcétera.

El sefior TORRES (Presidente accidental).- Se nos informd
que el sefior Maximiliano Santa Cruz, uno de los invitados a
esta sesidn, quien venia desde Valparaiso, tenia problemas
para llegar vy, en consecuencia, accedimos a recibir a la
sefiora Migdalia Denis. El1 sefior Santa Cruz, llegd de igual
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manera, pero como reglamentariamente no tenemos posibilidades
de extender la sesidn, no podremos escuchar su ponencia. Por
lo tanto, si gusta y tiene la voluntad, me gustaria dejarlo
invitado para la prdxima sesidn.

El sefior SANTA CRUZ.- Encantado, sefior Presidente.

El sefilor TORRES (Presidente accidental).- Entonces, la
exposicién del sefior Santa Cruz quedard considerada en primer
lugar de la Tabla del lunes préximo.

Puede continuar, sefiora Migdalia.

La sefiora DENIS.- La hipertensidén pulmonar es una alte-
racién en la arteria pulmonar. Tiene una prevalencia de 52
personas por millédén, esta catalogada como una enfermedad
rara, las valvulas o los vasos del pulmdn, se contraen y esa
contraccién genera un problema en el corazdn. Hay medica-
mentos especiales para ella, pero es una enfermedad crénica,
grave, degenerativa y si no es tratada a tiempo, las personas
pueden morir en dos o tres afios, no tiene edad ni sexo, sin
embargo, seguin estadisticas internacionales, la incidencia es
en etapas productivas, en nifios y en mujeres; les afecta dos
veces mds a mujeres que a hombres.

Se estima que en Chile hay 888 casos de personas afec-
tadas por hipertensién pulmonar, de los cuales solo 6 por
ciento estd siendo tratado por la ley Ricarte Soto. Los otros
pacientes, bajo ninglin concepto, excepto por privados, tienen
acceso a los medicamentos. De acuerdo a las cifras gue mane-
jamos, quiere decir que si no hay mayor inclusidén de pacien-
tes en la ley Ricarte Soto, al menos 830 personas podrian
morir en dos o tres afios, por falta de medicamentos.

Desde el punto de vista internacional nos llama mucho la
atencién la ley Ricarte Soto, porgque en el resto de Latino-
américa las leyes son para enfermedades huérfanas y para
proteger a pacientes con enfermedades raras y, aqui, se llama
ley de Tratamiento de Alto Costo. Nos llama la atencidén el
nombre, porque se podria percibir que no se protege al
paciente y que se mira desde un punto vista econdmico mas que
como personas.

La ley Ricarte Soto pretendia que este afio 205 personas
adicionales estuviesen incluidas vy protegidas por 1la ley,
pero hasta ahora solo son 56 personas y, de ellos, 25 o 26
estaban en tratamiento por protocolos de afios anteriores. E1
incremento no ha sido lo que se esperaba, a menos dgque en
estos préximos 6 meses se incluyan las personas gque estan
faltando. Sin embargo, no cubririamos siquiera el 50 por
ciento de las personas afectadas con esta enfermedad.

Otra cosa que nos llama la atencidén es que existen 14
medicamentos aprobados para la hipertensidén pulmonar y deben
ser especificos. En Chile se aprobaron tres medicamentos vy
dos especificos que estadn tratando de ser incorporados; pero
hasta ahora no ha sido posible. De aprobarse estos dos
medicamentos, tendriamos a lo menos cinco posibles medicamen-
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tos para los hipertensos pulmonares, pues existe una gran
gama de variantes y no todas quedaron dentro de la ley.

Desde que se comenzd a discutir la ley Ricarte Soto, en
toda Latinoamérica estabamos pendientes de su resultado, por-
que todos deciamos que si Chile lo logra, en los otros paises
que no existen leyes seria un modelo y un patrdédn a seguir.
Sin embargo, quedamos sorprendidos de qgque no quedaron todas
las patologias incorporadas, de hecho, se segregd la hiper-
tensidén pulmonar, se dividié en pedacitos, por lo gque no la
cubre completamente. Deja una tremenda cantidad de personas
afuera.

Todos esos puntos los traigo a colacidén como un 1llamado
de atencidén, porque imagino que cuando se discuten este tipo
de leyes hay muchas variables y factores, pero desde afuera
tenemos una realidad diferente.

Casi terminando, este cuadro es absolutamente interesan-
te. Hicimos un comparativo entre los paises latinocamericanos
y si bien no logramos conseguir toda la data, si sabemos
cudles estan cubiertas en cada uno de los paises.

Son 7.200 enfermedades raras a nivel mundial: Uruguay
cubre 26, subsidiadas completamente por el Estado; Colombia
cubre 1.929, subsidiadas por el Estado; Perl, gque comenzd el
afio pasado a trabajar esta area tiene 300 enfermedades raras
cubiertas; Argentina las cubre todas; Ecuador 108 vy Chile
solo 11 patologias, que fueron las que entraron en la ley
Ricarte Soto.

Existe un importante desnivel en estos numeros.

Especificamente para la hipertensidén pulmonar, podemos
ver que de los 14 medicamentos existentes, México tiene 4,
Reptblica Dominicana 1, Uruguay 4, Colombia 8, Peru 2,
Argentina 9, Brasil 2 y 3 por via judicial, es decir, tienen
2 cubiertas completamente por el Estado y 3 por via judicial
o cuando se van recursos de amparo - incluso en 24 horas los
pacientes pueden tener acceso al medicamento por via expe-
dita-; Ecuador 2, Chile 3 y 4 por compras en particular.

Mi asistencia a esta comisidén es un poco para manifestar
nuestra preocupacién respecto de enfermedades raras como de
la patologia hipertensién pulmonar y como se estdn quedando
fuera una gran cantidad de ©pacientes porgque no estéan
cubiertos por la ley.

En verdad, una vez mas, les agradezco esta oportunidad vy
quedo a disposicidn para cualquier pregunta.

El sefior TORRES (Presidente accidental) .- Muchas gracias
por su presentacidn, sefiora Migdalia.

Quiero hacer una precisién. Chile es un caso bien par-
ticular desde el punto de vista de la discusidédn de sus leyes,
pues la ley Ricarte Soto es de proteccidédn financiera, que
busca hacerse cargo de enfermedades con tratamiento de alto
costo. No es una ley de enfermedades raras.

Se realizdé un homenaje podéstumo a Ricarte Soto, pero él1
no era un paciente que padecia una enfermedad de baja fre-
cuencia o dentro de las catalogadas enfermedades raras, pade-
cia céancer. Por eso, para guienes han estudiado casos o han
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visto politicas publicas gue han sido focalizadas exclusiva-
mente a enfermedades raras, puede ser un poco extrafio el
marco legal que se discutidé en Chile.

Si bien las 11 patologias cubiertas por la ley Ricarte
Soto son enfermedades raras, el concepto es un poco mas
amplio que eso, ya que, en definitiva, busca cubrir otras
enfermedades que tienen un costo o un tratamiento bastante
oneroso.

En resumen, esa es un poco la discusidédn, para justificar
por qué el sistema chileno tiene esa diferencia.

Ahora, si es mejor o peor, no lo podria decir, porque es
una ley casi experimental. Estamos con un primer decreto con
pocas enfermedades y un segundo decreto que debiera incorpo-
rar de manera progresiva patologias a lo largo del tiempo y
que, a mi juicio, ameritard una revisidén en su momento.

La diputada Rubilar nos recuerda ansiosamente en cada
sesién de la Comisidén de Salud, la posibilidad de realizar un
seminario en este sentido. Trataremos durante el presente afio
hacerlo, para evaluar este tipo de situaciones, ver cémo
resolverlas y de qué manera se albergan de mejor forma las
enfermedades raras o de baja frecuencia.

Tiene la palabra el diputado sefior Leopoldo Pérez.

El sefior PEREZ (don Leopoldo) .- Sefior Presidente, quiero
hacer una consulta respecto de un punto que llamo mi aten-
cidén.

En el Ultimo cuadro comparativo con otros paises dice
Argentina todas. ¢Son todas las enfermedades raras o de alto
costo?

La sefiora DENIS (dofila Migdalia) .- Todas las enfermedades
raras.

El sefior PEREZ (don Leopoldo) .- O sea, solo en Colombia
cubren 1900 enfermedades raras aproximadamente y en Argentina
todas. Se desprende que pueden ser mas de mil, dos mil, tres
mil..

La sefiora DENIS (dofia Migdalia).- Son 7.200 enfermeda-
des. Eso quiere decir que Argentina las cubre todas.

El sefior PEREZ (don Leopoldo).- Quisiera que precise esa
informacién y en qué consiste ese subsidio: 100 por ciento,
50 por ciento, 30 por ciento, etcétera.

El sefior TORRES (Presidente accidental) .- Tiene la pala-
bra la diputada sefiora Karla Rubilar.

La sefiora RUBILAR (dofia Karla) .- Sefior Presidente, por
su intermedio, saludo a la sefilora Migdalia y agradezco al
diputado Juan Luis Castro que autorizd la posibilidad de que
viniera a exponer.

La idea de invitar a la sefiora Migdalia surge para pro-
fundizar sobre el acceso a medicamentos, porque siempre la
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respuesta es que nos faltan recursos o que debemos avanzar de
a poco. Migdalia nos muestra un poco, con esta agrupacidn de
pacientes, que una de las mas grandes, sino la mayor de
todas, la realidad del vecindario, puesto que no nos estamos
comparando con los paises de la OCDE, con Suecia o Noruega,
sino con los paises vecinos, contexto en el que nos encontra-
mos, primero, con la sorpresa dque la inmensa mayoria tiene
una ley de enfermedades raras, y, segundo, con gque tienen una
cantidad enorme de cobertura, muchisimo mds grande que la ley
Ricarte Soto. Nosotros nos llamamos los jaguares de Latino-
américa, pero frente a esa realidad quedamos como gatitos de
chalet.

En ese sentido, ha sido excelente la presentacidédn que
nos ha hecho Migdalia Denis, porgque ella es presidenta de la
Sociedad Latina de Hipertensidén Pulmonar, una de las enferme-
dades que ingresdé en el primer decreto de la ley Ricarte
Soto. ¢Pero sabe lo que pasd con esa enfermedad? Que no
incluydé todos los tipos de hipertensidn pulmonar.

Migdalia Denis, al comenzar su presentacidn, dijo que le
llamaba la atencidén que parecia que con esa ley estédbamos
tratando mas al costo de una enfermedad que a la persona que
la padecia. En nuestro caso ni siquiera dio para eso, porqgque
la hipertensién pulmonar fue dividida, con lo cual cubrimos
unas partes de esa patologia y algunas categorias de pacien-
tes, porque no se incluila a todos. O sea, fue la segmentaciédn
maxima del paciente lo que hicimos en la ley Ricarte Soto.
Incluso, hoy tenemos dos pacientes, y hemos podido comprobar
que la cantidad de pacientes no es poca, Soledad, de 29 afios
de edad, y Valeria, de 11 afios de edad, que tienen los meses
contados si no acceden al medicamento gue requieren para
combatir su enfermedad. Asi de brutal es la situacidn.

Por lo tanto, propongo gque en el informe que deberé
elaborar nuestra Comisidén se incluya un acapite especial
respecto de la situacidén del vecindario, de Latinoamérica, en
el que se seflale la falta de acceso a medicamentos y lo que
hacen los otros paises para que sus pacientes puedan acceder
a ellos. O sea, me gustaria que pudiéramos hacer un apartado
especial en esta materia, respecto de lo que nos falta por
avanzar en la ley de enfermedades raras.

En ese sentido, quiero hacer presente a Migdalia Denis
que el diputado que en estos momentos preside esta Comisidn
investigadora en carédcter de accidental es el Presidente de
la Comisibébn permanente de la Salud de nuestra Corporacidn,
qgquien ha contribuido en gran manera para gque podamos llevar a
cabo un seminario para discutir todo lo relacionado con las
mal llamadas enfermedades raras, y lo digo de ese modo porque
los que las padecen son muchos mas de lo que se piensa.

Me gustaria que se 1incluyera ese acipite, en el que
pudiéramos hablar de la falta de codificacidén de esas patolo-
gias, para lo cual seria de utilidad el trabajo que ha hecho
la Federacién Chilena de Enfermedades Raras, Fecher. Es muy
importante que en ese acdpite se mencione que las enfermeda-
des raras no tienen codificacidén, de manera gue no hay
posibilidad alguna de que sean incluidas en la ley Ricarte
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Soto, porque es como si no existieran al no estar codificadas
en el Fonasa. Como ese es un requisito, quienes las padecen
estdn definitivamente fuera de cualquier tipo de proteccién,
porque es un problema importar los medicamentos que requie-
ren, debido a que muchos no estadn registrados en Chile, entre
otros problemas.

De alli que para esos pacientes la posibilidad de tener
el recetario magistral es la solucidén de la vida, porgque eso
les significa bajar el wvalor de un medicamento de dos millo-
nes a trescientos mil pesos, o de un milldén de pesos mensua-
les a ochenta mil pesos, tal como lo sefialdé el sefior Daniel
Zapata ante esta Comisidén hace un par de semanas.

En consecuencia, junto con reiterar mis agradecimientos
a nuestra invitada por su presentacidédn, qgquiero solicitar que
se recabe el acuerdo para la inclusidén de un acépite especial
en nuestro informe referido a la falta de acceso de medica-
mentos de enfermedades raras en nuestro pais, asi como res-
pecto de la falta de institucionalidad y de legislacidén sobre
la materia, con el objeto de que forme parte de las propo-
siciones gque hard esta Comisidén al Ejecutivo.

El sefior TORRES (Presidente accidental) .- Tiene la pala-
bra la sefiora Migdalia Denis.

La sefiora DENIS (dofia Migdalia).- Sefior Presidente,
quiero agregar que en el caso de Valeria, la nifia de 11 arfios
de edad, nos hemos unido toda la comunidad internacional,
badsicamente los latinos, y hemos estado enviando medicamentos
para la nifia, pero no es sostenible en el tiempo el que poda-
mos seguir haciéndolo, sin perjuicio de que conseguimos una
donacién para un afio, entre paises como Argentina, Colombia y
otras naciones de Centro América.

Cuando comenzd el tratamiento, el afio pasado, se tenia
la esperanza que a través de la ley Ricarte Soto la nifia
pudiese tener acceso de manera permanente a los medicamentos
que necesitaba, pero resulta que quedd excluida de la ley, y
ahora estamos en una absoluta crisis, entre todas las organi-
zaciones de pacientes, tratando de ver desde el ambito de la
comunidad internacional cdémo podemos apoyarla. Pero a noso-
tros también se nos hace bien dificil, porque estamos consi-
guiendo medicamentos donados de todas partes, lo cual no ase-
gura la continuidad del tratamiento, y si a la nifia le falta
medicamento, el que se le acabard pronto, podria tener un
efecto rebote y fallecer. Lo mismo ocurre en el caso de la
chica de veintinueve afios de edad, gque es una mujer en abso-
luta edad productiva, la que también estd en una crisis
severa por falta del medicamento, como consecuencia de qgue
quedd fuera de la ley Ricarte Soto o porque uno de los medi-
camentos no ha sido aprobado.

Queria acotar eso respecto de los casos mencionados por
la doctora y diputada Karla Rubilar.

Por otra parte, quiero sefialar, respecto de la consulta
que aqui se hizo, que efectivamente Argentina cubre el subsi-
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dio desde el Estado, completamente. Esa es la informacidn que
nos han entregado.

El sefior TORRES (Presidente accidental).- Lo que pasa es
gque todas la enfermedades raras o poco frecuentes, como se
les quiera llamar, en el caso argentino entiendo que poten-
cialmente estan cubiertas, no significa que estén las siete
mil en Argentina, pero si hay algtn caso, lo van a cubrir.
Entonces, tienen garantizada la cobertura, y entiendo que eso
ocurre en el caso de todos los medicamentos.

La seflora DENIS (dofia Migdalia) .- Si.

El sefior PEREZ (don Leopoldo).- Es el AUGE de las enfer-
medades raras.

El sefior TORRES (Presidente accidental).- Incluso, méas
garantista; mas amplio.
Tiene la palabra la diputada sefiora Karla Rubilar.

La sefiora RUBILAR (dofia Karla) .- Sefior Presidente, soli-
cito recabar el acuerdo para hacer un capitulo especial res-
pecto de la situacién de las enfermedades raras en nuestro
pais, el acceso a medicamentos y el vecindario, en el contex-
to del informe de esta Comisidn.

El sefior TORRES (Presidente accidental) .- ;Habria acuer-
do en tal sentido?

Acordado.

Agradecemos a Migdalia Denis por habernos acompafiado el
dia de hoy, y veremos si después la podemos convocar al semi-
nario sobre la materia.

La sefiora DENIS (dofia Migdalia) .- Nuevamente, muchisimas
gracias. Estamos tratando de preparar un foro de legisladores
en septiembre, en Uruguay, para tratar las enfermedades poco
frecuentes, al cual estédn absoluta y cordialmente invitados,
con el objeto que nos apoyen, porque va a ser un foro latino-
americano para manejar y depurar esas cifras, y ver qué pode-
mos hacer entre todos.

Para concluir, creo que venimos haciendo un trabajo
excelente entre todas las organizaciones de pacientes en
Latinoamérica, en materia de empoderamiento, impulso y difu-
sibén, tanto con foros de periodistas como con médicos, pero
sin los legisladores no vamos a lograr hacer nada.

Por eso, tal como lo sefialdé aqui un diputado, debemos
ponernos una mano en el corazdn, porgue no sabemos cuando la
enfermedad nos va a elegir, puesto que nosotros no la elegi-
mos, ella nos elige, y ninguno de los que estamos acd o algu-
nos de nuestros familiares estd exento de que nos toque algu-
na enfermedad como esa.

Quizéds cuando lo vemos desde esa visidén, abriendo las
puertas del corazdn, a lo mejor tenemos mayor oportunidad de
recordar que nosotros, la ciudadania, la sociedad civil, no
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podemos hacer esto solos, sino que los necesitamos a ustedes
de apoyo.

Muchas gracias.

El sefior TORRES (Presidente accidental).- Muchas gra-
cias.

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
17:25 horas.

JUAN LUIS CASTRO GONZALEZ
Presidente de la Comision

JAVIER ROSSELOT JARAMILLO
Secretario de la Comision



