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Avance histórico para pacientes con patologias poco frecuentes

Agrupación Derecho a la Vida celebra
promulgación de la Ley de Enfermedades

Raras y retoma su labor en Magallanes
> La presidenta de la agrupación, Loredana Saldivia, valoró la normativa legal
que reconoce oficialmente las enfermedades raras, poco frecuentes y huérfanas.

Tras varios arios de inactivi-
dad, la Agrupación Derecho

a la Vida de Magallanes
volvió a reunirse y reorganizar su

trabajo con el propósito de acom-
pañar a los pacientes que viven con

enfermedades poco frecuentes.
El impulso llegó de la mano de uri
cambio histórico: la promulgación
de la Ley Nº21.743, que reconoce
por primera vez en Chile a las enfer-
medades raras, poco frecuentes y

huérfanas, creando un marco legal
y un registro nacional de pacientes.

Desde Punta Arenas, la presi-
denta de la Agrupación Derecho
a la Vida, Loredana Saldivia, dijo
que este cambio marca un antes y
un después para quienes conviver
con estas patologias. "La situación

ha mejorado. De hecho, se avanzó
un paso gigantesco al enterarnos

de la nueva Ley 21.743 de enfer-
medades raras, poco frecuentes y

huérfanas, ya que éstas no serári
más invisibles para el sistema de

salud. Tener definiciones legales,
registros e instituciones que tra-

bajen especificamente en estas
patologias nos alegra muchísimoy
nos da fuerzas para seguir adelan-

La organización -que agrupa a
pacientes, cuidadores y familiares
de distintas edades- busca reto-

mar su rol activo como espacio de
acompañamiento y de articulación
con las instituciones públicas. Sal-

divia enfatizó que, pese al avance
legislativo, las dificultades siguen

siendo profundas, especialmente
en el acceso a tratamientos y en
los altos costos que enfrentan las
familias. "Uno de los principales
problemas es el costo altísimo de
los tratamientos, ya quemuchasde

estas patologías no son cubiertas

por alguna ley o por Fonasa. Es di-
ficil y agotador, ya que muchas ve-

ces estos pacientes deben ser tras

ladados a Santiago para cirugias,
exámenes y controles cada tres o
seis meses. Por ser una ciudad le-
jana cuesta más, y esta lucha es
para que uno tenga una mejor cali-
dad de vida, la cual es un derecho".

El retorno de la agrupación se
concreto con una primera reunión

sostenida el 19 de enero pasado
con la subdirectora del Hospital
Clinico, Francisca Sanfuentes. El
encuentro permitió presentar for-

malmente a la nueva directiva y dar

sistema de salud regional. "Nuestro

desafio como agrupación Derecho

a la Vida hoy es estar activos, tra-
bajar en conjunto e informar el plan

de trabajo que se va a seguir con la
nueva ley 21.743. Nuestro desafio

es que las personas que padecen
alguna patologia poco frecuente
se sientan acompañadas, que no
están solas, y queremos evitar que

esta ley quede sólo en el papel".
La nueva directiva asumió en

2026 con el compromiso de fortale
cer el trabajo territorial y la visibili-

zación de los pacientes en la región.

Desde au rol de presidenta, agrade

ció la confianza y espera estar a la

altura del cargo. "Nuestro trabajo,
con el apoyo de la directiva, es estar

pendientes del proceso de la nueva

ley, en cómo se va a realizar el regis-

tro nacional de pacientes, ya que es

ta ley busca mejorar el diagnósticoy
los tratamientos", expresó.

Actualizando la nómina
de integrantes

Actualmente, la agrupación
se encuentra actualizando su nô-
mina de integrantes, que incluye
a personas de distintas edades,

Recientemente la directiva de la agrupación sostuvo una reunión con la
subdirectora del Hospital Clinico, doctora Francisca Sanfuentes.

mayores, además de familias, cui-
dadores y socios colaboradores.
"En este momento no tenemos
cifra exacta, ya que la nómina es
variable debido al tiempo trans
currido. Se han sumado nuevos
casos de enfermedades raras a las

que ya se manejaban en el listado
anterior", explicó la presidenta.

Para la Agrupación Derecho a
la Vida, la promulgación de la ley
no sólo representa una conquista
institucional, sino también una
oportunidad para que el Estado

reconozca el valor de la organi-
zación comunitaria. Desde Ma-
gallanes, el trabajo busca que la
distancia geográfica no sea un

nósticos y tratamientos oportu-

nos, y que cada paciente reciba
acompañamiento durante todo
el proceso.

Con la reactivación de Dere-
cho a la Vida, Magallanes se su-
ma nuevamente a la red nacional
de agrupaciones que acompañan
a las familias y promueven el cum-

plimiento efectivo de esta legisla-
ción. Para Loredana Saldivia y su
equipo, la meta es clara: que el es-
piritu de la ley se transforme en ac

ción concreta, que los registros se
actualicen, los diagnósticos sean
más rápidos y las personas con
enfermedades raras dejen defini-

tivamente de ser invisibles para el

Mil 500 estudiantes técnico profesionales
se proyectan bajo nueva estrategia al 2050

> La actualización nacional pone foco en la pertinencia territorial y en el
fortalecimiento de liceos y la educación superior técnico profesional en la región.

La actualización de la Estrate
gia Nacional de Educación y For-
mación Técnico Profesional (FTP),

presentada por el Consejo Asesor
establece lineamientos con hori-

zonte al año 2050 y abre un nuevo
escenario para los territorios. Eri

Magallanes, la proyección se tra-
duce en el fortalecimiento de su
oferta formativa, la articulación en-

tre liceos y Educación Superior, y
una vinculación más directa con
los desafios productivos propios
de la región.

Para el seremi del ramo, Valen-

tân Aguilera Gómez, la educación
técnico profesional constituye uri

espacio fundamental para el desa-
rollo local y cuenta con un fuerte
respaldo de las familias.

En la actualidad, a nivel regio

nal, se disponen de 16 especialida-
des, tres de ellas abiertas durante

el actual periodo de gobierno, que
acogen a más de mil 500 estudian-
tas y más de 100 docentes dedica-
dos especificamente al área TP en
establecimientos de Natales, Pun-
ta Arenas y Porvenir. Todos ellos

participan activamente en la Red
Futuro Técnico, instancia de coor-

dinación y articulación que impul-
sa la mejora continua en los liceos
de la región.

En opinión del seremi, la edu-
cación superior técnico profesional

ha experimentado un impulso sig-
nificativo gracias al financiamiento

que permitirá habilitar nuevas se-
des del CFT Estatal de Magallanes
en Natales y Punta Arenas, las cua-
lesse suman a la sede central ubica-

da en Porvenir. Este fortalecimiento

amplia las alternativas formativas

disponibles, articulándolas con los

liceos del territorio y con los desa-

fios productivos propios de la región.

Desde los establecimientos
educacionales, la directora del In-

suco José Menendez, Ivonne Her-

mosilla Belleniger, sostuvo que esta
actualización "no sólo es un impe:
rativo normativo, es también una
necesidad de generar lineamientos

claros, contextualizados y ordenan-

zas pertinentes para la formación

técnico profesional a fin de optimi-
zar su calidad, su vinculación con el

mundo y la inserción laboral y con-
tinuidad de estudios de sus egre-

sados". Asimismo, agregó que se
constituye en "una instancia propi-

cia para abordar el tema formativo
de los cientos de docentes Técni-

co-profesionales que imparten cia-

ses en diversas áreas formativas,
para generar la oferta de formación

pedagógica como docentes TP",
señalando que, aunque es una poli-
tica nacional, debe contemplar ins-

tancias que reconozcan los requeri-

mientos y necesidades regionales.
En Natales, el director del Li-

Ceo Bicentenario Politécnico Luis
Cruz Martinez, Juan Crovetto Fi-

gueroa, subrayó que desde 2022
el establecimiento ha desarrolla-

do un proceso de transformación
alineado con la nueva politica na-
cional. "Este proceso no sólo ha
renovado su infraestructura, sino

que ha redefinido su alma peda-
gógica, alineándose con los obje-
tivos de la nueva politica nacional
de educación técnico profesional,

que busca trayectorias formativas
más flexibles, pertinentes y centra-

das en el bienestar de los jóvenes".
afirmó. Con miras a 2026, afirmó
que "el desafio es sistematizar es-

tos procesos para que la excelen-

cia sea permanente", destacando
además que el liceo "hoy no sólo

Foro CEpapa,

En la actualidad, a nivel regional, se disponen de 16 especialidades. En la
foto, alumnos de mecanica automotriz del Liceo Industrial.

enseña especialidades; construye

ciudadanía, pensamiento critico y
las competencias necesarias para

que las nuevas generaciones de
Magallanes lideren en un mundo
de cambios vertiginosos".
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