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Enfermedades raras
a reciente promulgación de amplifica estas dificultades y muchas que la planificación de recursos y la
la Ley Nº21.743, que reco- familias han asumido en soledad la

lucha por la atención médica de sus
hijos, adultos mayores o familiares
afectados. La ley, en este sentido, no
es un simple avance administrativo.
Es una garantia de derechos, un reco-
nocimiento de la urgencia de reducir
la inequidad y de ofrecer acompaña-
miento efectivo.

investigación en enfermedades poco
frecuentes tengan un sustento institu-
cional sólido.

noce por primera vez en
Chile a las enfermedades
raras, poco frecuentes y

huérfanas, marca un hito histórico en
la salud pública nacional. Esta legis-
lación no solo otorga un marco legal
definido, sino que establece un regis-
tro nacional de pacientes, ofreciendo
a quienes conviven con estas patolo-
gias el derecho a ser visibles dentro
del sistema de salud.
Durante años, quienes enfrentan
estas enfermedades se han visto
obligados a navegar un laberinto
de diagnósticos tardios, tratamien-
tos costosos y traslados frecuentes
a centros especializados fuera de
sus regiones. En territorios como
Magallanes, la distancia geográfica

Se espera que esta ley tenga un
impacto real, ya que define criterios
claros para el acceso a diagnósticos y
tratamientos, promueve la creación de
registros nacionalesy fortalecela articu-

lación entre el Estado y las agrupacio-
nes comunitarias que históricamente
han sido pilares en la contención de
los pacientes. Esta regulación debería
transformar la invisibilidad en atención
concreta y sistemática, asegurando

Sin embargo, la ley también plantea
desafios inmediatos. La implementa-
ción efectiva requiere coordinación

territorial, actualización de registros y
acceso oportuno a terapias que, hoy
por hoy, siguen siendo prohibitivas
en costos. La distancia de ciudades
como Punta Arenas respecto a los
centros metropolitanos sigue siendo

una barrera significativa, y la ley debe
traducirse en medidas que mitiguen
estas desigualdades para que los
pacientes de regiones extremas no
queden relegados.
El verdadero valor de esta normativa

reside en que reconoce que la salud
es un derecho y que la comunidad

organizada es un aliado del Estado.
Las agrupaciones, como Derecho a
la Vida en Magallanes, tendrán ahora
un marco jurídico para acompañar
y defender a los pacientes, pero el
éxito de la ley dependerá de que sus
principios se transformen en acción,
con registros actualizados, diagnósti-
cos más rápidos, tratamientos accesi-
bles y atención integral a cada familia.
La promulgación de la Ley 21.743
es, sin duda, un paso gigante para la
salud pública y la justicia social, pero el
desafio ahora es que no se quede en
palabras. La normativa abre la puerta

a un futuro donde las enfermedades
raras dejen de ser un enigma invisible
y donde cada paciente tenga dere-
cho a ser visto, atendido y acompa-
ñado en su camino hacia una vida con

dignidad y calidad.
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Sábado 13 de febrero de 1926

· Fiesta del Carnaval se inicia esta noche
con bailes de disfraces. En los locales de

La Brasileña, Club Deportivo Júpiter y
General Carrera tendran lugar los bailes

de disfraces en celebración del Carnaval.

· Siguiendo una costumbre establecida,
anoche se verifico en los amplios salo-
nes del Hotel Cosmos el banquete que
anualmente se celebra entre los miem-
bros del Honorable Cuerpo Consular de
Magallanes.
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*Incierto futuro de linea aerea Avant. En

marzo dejaría de operar en Magallanes.
No hay reservas de pasajes ni vuelos pro-

gramados para ese mes. Personal de la
compañía ha comentado que los despidos
son inminentes.

· Más de 8 mil personas asistieron a Mues-
tra Costumbrista Chilota. Feria instalada en

el Club Hípico seguirá ofreciendo platos
típicos hasta el jueves. El fuerte viento de
ayer afectó a algunos puestos de la Feria
Costumbrista.
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· Intendencia oficializó querella que busca
aclarar atentado incendiario a edificio del
Agro. Ataque ocurrió en la madrugada del
lunes. Tres personas serían las autoras del

episodio que destruyó dos oficinas.

· Jefe de la Posta de Urgencia del Hospi-
tal Clínico advierte que uso indiscriminado

de paracetamol puede resultar mortal.
Médico enfatizó llamado a no automedi-
carse. Entre un 10 a un 15% creció el uso
de dicho medicamento.

EDUARDO PINO A.
PSICÓLOGO

EDUARDO, PINOÊUMAG.CL

E
I jueves 5 de febrero fue la fecha en que
caducó formalmente el New START (acro-

Inimo en inglés para denominar al Trata-
do de Reducción de Armas Estratégicas),
entre EE.UU. y Rusia. Hace más de 50 años

que ambas potencias vienen negociando estratégi-
camente acuerdos que posibiliten el control, dentro

de lo esperado, de armas nucleares respecto a su
creación, almacenamiento y mantención. Se supone
que cada potencia deberia tener no más de 1.550
cabezas y 800 lugares de lanzamiento, de los cuales
sólo 700 deberían estar operativos. Para cerciorarse

del cumplimento de estas condiciones, cada nación
tendría acceso a información sensible respecto a los

lugares y condiciones del armamento de su potencial
contrincante, lo que en los últimos años cayo en una

nebulosa pues desde la pandemia se suspendieron
las visitas presenciales, además del retiro posterior de

Rusia debido a la invasión de Putin a Ucrania, criti-
cando a USA por apoyar a la nación que pretendia
avasallar fácilmente.

Y aunque en los últimos meses el jerarca del Este

ha solicitado prorrogar un año más el New START, la
recepción de Trump ha sido escasa debido a que no
desea amarrarse a limitaciones en su poderio debido

a la amenaza percibida desde China. Si bien entre los
territorios del águila y el oso acaparan cerca del 86%

de las ojivas nucleares actualmente, los chinos han au-
mentado aceleradamente su poderio nuclear en los
últimos años y no presentan intenciones de someter-
se a regulaciones o acuerdos al respecto. Donde hace

años mandatarios de las potencias mundiales daban

Fin del New START:
¿inicio del reseteo mundial?

muestras de consenso al acordar limites a una carrera

tan fascinante, demencial y aterradora como es la ar-

mamentista nuclear, hoy pareciera que la confianza y

ánimo de diálogo escasea más que nunca, por lo que
una alternativa altamente probable es que cada po-
tencia siga desarrolando cada vez más este poderio
aniquilador.

Hoy son oficialmente 7 las naciones que poseen

esta capacidad destructiva, o disuasiva si desea ana-

Izarlo desde una perspectiva más optimista, pero lo
cierto es que a este selecto club varias naciones de-

sean unirse a fin de ostentar un status superior al mo-

mento de negociar. Este sería uno de los temores más

importantes, además de fundado, de Melissa Parke,
Directora Ejecutiva de la Campaña Internacional para

abolir las Armas Nucleares (ICAN): "Sin el New START
hay un peligro real de que la carrera armamentistica

entre Estados Unidos y Rusia se acelere ( ... ) y otras

potencias nucleares se sientan presionadas a seguir
esa tendencia. Esto hace que cada crisis sea más
peligrosa y aumenta el riesgo de cometer errores y
cálculos erróneos"

Se supone que nadie en su sano juicio, utilizando
la razón y empleando valores que defiendan la vida
humana, sus derechos y dignidad, va a utilizar arma-
mento nuclear a gran escala pues seria una sentencia

de muerte a la civilización como la conocemos hoy.
Pero lo que dice Parke no puede dejamos indiferen-
tes, pues más allá de los criterios técnicos y medidas

de seguridad adoptadas, los errores humanos exis-
ten, tanto en la toma de decisiones, intereses crea-
dos o ante el manejo de las emociones. Si a esto le
agregamos que algunos de los lideres que poseen
poderes de decisión cuyas consecuencias serian
irremediables, han dado muestras de escasa preo-

cupación humanitaria por su propio pueblo, es que
las proyecciones dificilmente podrian calificarse de
optimistas.

Esperemos que el New START vuelva a cobrar
sentido por el bien de la humanidad.
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Licencias médicas y
crisis de confianza

Señor Director:
La lentitud en los procesos sumariales por el

mal uso de licencias médicas no es sólo un proble-
ma administrativo; es un sintoma de una erosión

ética profunda en nuestro Estado. Esta inacción,
impulsada por la negligencia de autoridades

poco dispuestas a enfrentar trámites complejos

y una evidente falta de competencias técnicas en

los fiscalizadores, tiene un costo que trasciende lo
económico.

Cuando el Estado permite que se malgas-
ten recursos públicos sin consecuencias, no sólo

pierde dinero -que, dada su ineficiencia en la re-
cuperación de fondos, probablemente sea irrecu-

perable- sino que pone en jaque la legitimidad de
sus instituciones. Para la ciudadania, la impunidad

envia un mensaje peligroso: en democracia, cual-

quier falta está permitida.

No podemos seguir aceptando la displicencia

como norma. El compromiso con la ética pública
exige que se persigan estas faltas con rigor. De
lo contrario, seguiremos alimentando un sistema

donde la democracia se cuestiona porque quie-
nes deben resguardarla prefieren dejar pasar el
tiempo antes que cumplir con su deber. Recupe-

rar la confianza ciudadana requiere, primero, re-
cuperar la capacidad del Estado para sancionar a

quienes abusan de él.

ERIC LATORRE

DIRECTOR MAGISTER EN ADMINISTRACIÓN PÚBLICA

UNIVERSIDAD AUTÓNOMA DE CHILE
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