dar la condicion de fondo y un desgaste personal y
familiar que se prolonga en el tiempo.

nes que atin persisten: la Ley Ricarte Soto, mantie-
ne una cobertura acotada y deja fueraa muchas per-

cusa para la falta de respuesta.
En salud prblica, cada persona importa.
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Patricio Rosas Barriento: o
Enfermedades poco frecuentes Diputadopor Loski 3
le
c

n el contexto chileno, se estima que entre un A esta dificultad se suma la historica falta de in-  sonas que requieren terapias especificas parasoste
E 6% y un 8% de la poblacion podria estar  formacion sistematizada. ner su calidad de vida. C
afectada por alguna enfermedad poco fre- En ese contexto, laaprobacion de la Ley 21.743, Desde una mirada sanitaria yde derechos, elde s
cuente o rara. de enfermedades poco frecuentes,constituye un  safio es avanzar hacia una politica ptiblica especifi
Para muchas de estas personas, unodelos prin-  avance relevante al establecer, entreotrasmedidas,  ca para las enfermedades raras, que considerediag  p
cipales obstaculos esacceder aun diagnéstico opor-  la creacion de un Registro Nacional de Enfermeda-  néstico oportuno, continuidad de cuidadosy acom 1t

tuno. Diversos estudios y organizaciones de pacien-  des poco Frecuentes, herramienta clave paramejo-  pafiamiento integral.

tes coinciden en que este proceso puede tardaren-  rar la planificacion sanitaria, fortalecer la formacion Este 28 de febrero, Dia Mundial de las Enferme
tre 5y 7 afios, tiempo en el que se transita por dis-  de especialistas y asignar recursos de manera mis  dadesRaras, esunaoportunidad para visibilizar un: e
tintos centros de salud sin respuestas claras,acumu-  acorde a la magnitud real de estas patologias. realidad que existe todo el afio. Labaja prevalenci: b
lando examenes, tratamientos que no logran abor- Sinembargo, este avance convive con limitacio-  de una enfermedad no puedeseguirsiendounaex d
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