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Crea registro de pacientes

Tras 14 anos,
promulgan

la ley de
enfermedades
raras

CAMILA FIGUEROA

ras catorce afos de tramitacién
Ten el Congreso, este viernes

fue promulgada la ley de en-
fermedades raras, poco frecuentes
y huérfanas. Segtn el Ministerio de
Salud (Minsal), la legislacion obliga a
que en los préximos meses se elabo-
re un listado de enfermedades poco
frecuentes y un registro de personas
afectadas.

La ley definié que estas enferme-
dades son las que afectan a no méas
de una persona por cada 2.000 habi-
tantes. Ximena Aguilera, ministra de
Salud, aclaré que la ley no considera
cobertura para tratamientos o diag-
nésticos porque los pacientes pue-
den acceder a esas prestaciones a
través de las Garantfas Explicitas en
Salud (GES) y la Ley Ricarte Soto, que
financia tratamientos de alto costo.

Myriam Estivil, directora de la
Fundacién de Pacientes de Enfer-
medades Lisosomales de Chile
(Felch), asistié a La Moneda a la
promulgacién de la ley. Cuenta que
conoci6 las enfermedades raras por
su hija, quien tenfa una panza que
sobresalia de su delgado cuerpo.
Por mucho tiempo pensé que era un
abdomen abultado de pan -porque
comia mucho- pero en Argentina un
médico le dijo que podia ser algo
més complicado.

“Tiene la enfermedad de Gaucher,
que causa el agrandamiento de 6r-
ganos como el bazo y el higado. Est3
incluida en la Ley Ricarte Soto, pero
hay otros pacientes que no tienen co-
bertura porque esa ley incluye solo
27 patologias”, dice.

Estivil celebra que por fin el Es-
tado reconozca a los pacientes con
enfermedades raras porque como el
Minsal no tenfa un registro, dice, era
muy dificil que las familias compa-
raran experiencia o encontraran un
médico especialista con experiencia
en la patologia.




