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C Cartas
Ley de Enfermedades Raras

·Señor director:
En Chile se estima que 1,5 millones

de personas viven con una enferme-
dad rara, poco frecuente o huérfana,

lo que constituye un problema serio
para la salud pública. Por ello, como
organizaciones de pacientes, vemos
con esperanza el camino recorrido
desde la promulgación de la Ley de
Enfermedades Raras en abril del
2025. Aunque el tiempo de implemen-
tación ha sido breve, el trabajo acele-

rado y colaborativo permite afirmar
que los objetivos iniciales están cerca
de concretarse y que debemos pasar
a la siguiente etapa. Así, el próximo
desafio es abrir paso a una estrategia
nacional mucho más robusta, basada
en evidencia y orientada a políticas
públicas de largo plazo que permita
dar respuesta a las comunidades que
solicitan acceso a tratamientos de alto

costo, una responsabilidad que es
compartida y en la que debemos que
avanzar como país.

Por lo pronto, los avances logrados

en pocos meses demuestran el co
promiso: en noviembre se constituy
la comisión técnica que asesorará al
Ministerio de Salud en el desarrollo d

planes y prioridades; en diciembre s
publicó el primer listado oficial que in-
cluye 7.293 patologías; y poco des-
pués, se aprobó la norma técnica qu
habilita la creación del esperado regis-

tro nacional de pacientes. Un pilar
fundamental, para vincular hallazgos
clínicos con diagnósticos posibles, ge-

nerando rutas terapéuticas más preci-

sas a través de centros de referencia,
además de permitir dimensionar 
carga sanitaria.

Asimismo, al ser un instrument
en línea, conectará directamente a los
pacientes con especialistas en centros

de referencia en todo el país, redu-
ciendo las brechas regionales. Sabe-

mos que para aprovechar plename
te este sistema será necesario fortale-

cer infraestructura, pero el camino ya
está trazado.

Como representantes de la socie-
dad civil seguiremos participando ac-
tivamente y esperamos que esta cola-
boración interdisciplinaria continúe.
Las familias que viven con enfermeda-

des poco frecuentes no pueden espe-
rar; avanzaremos -con decisión y con-
tra el tiempo- para buscar una res-
puesta eficaz a estas urgencias y así
aportar hacia un sistema de salud má
justo y equitativo.

Alejandro Andrade, presidente Fede-
ración Chilena de Enfermedades Ra

ras (FECHER

un acto bochornoso, sino también im-
propio de un jefe de Estado, generan-
do incertidumbre en la entrega del go-
bierno en forma ordenada, clara, res-

petuosa, responsable y alineada con
los estándares que exige nuestra tradi-

ción republicana, demostrando que
nunca se dio cuenta de las exigencias

que impone la primera magistratura.

Eduardo Villalón Rojas

Ley 21.801: Cuando la tecno-
logía es inclusión

·La reciente Ley 21.801, que regula el
uso de dispositivos móviles en estable-

cimientos educacionales, ha genera-
do entusiasmo en algunos sectores e
inquietud en otros. Se valora su inten-

ción de mejorar la convivencia y pro-
mover un uso responsable de la tecno-
logía; sin embargo, desde la perspec-
tiva de la inclusión y la discapacidad,
el debate debe ir más allá de una sim-

ple prohibición.
La ley no desconoce esta realidad:

incorpora excepciones para el uso de
dispositivos cuando funcionan como
ayudas técnicas para estudiantes con
necesidades educativas especiales,
transitorias o permanentes, debida-
mente acreditadas por un profesional

competente. Este punto es decisivo.
Para muchos estudiantes, el teléfono

no es un distractor, sino un lector de

pantalla, un comunicador alternativo
o un apoyo para la autonomía. Prohi-
birlo sin matices sería discriminatorio;

reconocerlo es un acto de justicia ocu-

pacional.
No obstante, toda excepción im-

plica riesgos. Exige acreditaciones y
certificaciones que, en la práctica,
pueden transformarse en nuevas ba-

rreras para familias que ya enfrentan
sistemas fragmentados. En territorios

vulnerables, la exigencia administra-
tiva podría convertirse en exclusión si-
lenciosa.

Por ello, su implementación debe
ir más allá de actualizar reglamentos.
Requiere un trabajo pedagógico y co-
munitario que asegure que ningún es-
tudiante vea restringido un apoyo
esencial. Aquí, la Vinculación con el
Medio cumple un rol clave articulan-
do redes con salud, educación espe-
cial y municipios. La inclusión se sos-
tiene en la comunidad.

La evaluación que presentará el
MINEDUC en 2030 será crucial. Ojalá
incorpore la voz de estudiantes y fami-

lias, para saber si la ley mejoró el bie-
nestar escolar o dificultó el acceso a
apoyos fundamentales.

Gerardo Hume Calderón, académi-
co de Vinculación con el Medio, Tera-

pia Ocupacional, Universidad San
Sebastián

Fragilidad base en la educa-
ción online

·La educación online crece con fuer-
za en Chile, pero lo hace sobre una ba-

se frágil. Según el informe 2025 del
SIES, en el último año la matrícula a
distancia aumentó 15,9%, represen-

tando el 13,8% del total de pregradoy,
en la última década, se ha expandido
en un 644%. Además, el 49% de quie-
nes estudian en esta modalidad tiene
más de 35 años y debe compatibilizar
formación, trabajo y vida familiar

El problema no es el crecimiento,
sino su arquitectura. En demasiados
casos, lo virtual sigue siendo una sim-
ple digitalización de clases presencia-

les: contenidos lineales, sin progre-
sión ni acompañamiento real. Cuan-
do no existe un diseño tecnopedagó-
gico sólido, la promesa de flexibilidad
termina en deserción y frustración.

Si el sistema no profesionaliza el
diseño académico de la modalidad
online, el costo lo pagarán precisa-
mente quienes más la necesitan. No
basta con abrir cupos y plataformas;

se requiere coherencia curricular, es-

tándares exigentes y soporte perma-
nente. Crecer sin rediseñar no es inno-

vación: es hipotecar la confianza en
una modalidad llamada a ampliar
oportunidades, no a diluirlas.

Jaime Carvajal, director de Ambientes
Virtuales de Aprendizaje UNIACC
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F Foto del día

¿ALGUIEN QUERRÁ ADOPTAR
ESTOS CACHORROS EN
COPIAPÓ?

Caminando solos en medio de los autos
que pasan por Luis Flores estaban estos
dos cachorros. Trabajadores que son par-
te de una obra les dan cuidado y comida,
pero no pueden descuidar sus labores.
Además a partir de las 18 horas los traba-

jadores se deben retirar del sitio y los pe-
rritos quedan solos y en un terreno abier-
to, es decir sus vidas corren riesgo. ¿ Al-

guien querrá adoptarlos?

CEDIDA

SORSPASA LO

X EN X
#TRASPASO

@CNNChile Rodrigo Galilea, sena-

dor y presidente RN, por quiebre en-

tre Boric y Kast: "Está bien que Kast

marcara el punto, pero quiero hacer

un llamado. Entendiendo las razo-

nes de Kast, ojalá le dé una vuelta a

seguir con el traspaso de mando"

@La_Segunda 22 minutos y todo se
quebró. Kast pidió a Boric rectificar

por el cable chino; Boric se negó y el
Mandatario electo dio por termina-

do el traspaso. La OPE dice que "no
se informó nada". ¿ Ruptura total a

una semana del 11 de marzo?

@jgalemparte Muñoz reconoce
que no informó sobre cable chino a

De Grange durante bilateral: "Lo ha-

bía guardado". ¿ Es creíble un proce-

so de traspaso cuando un ministro
"le tenía" guardado a su sucesor un

tema del tamaño de la concesión del

cable a China? No, no lo es. Simple.

@camila_vallejo Las y los chilenos
esperan que haya un traspaso admi-

nistrativo que garantice la continui-

dad del funcionamiento del Estado

de manera adecuada, y además que
podamos sacar adelante proyectos

que han sido largamente esperados

y que son necesidades sociales ur-

gentes como el proyecto de ley de
Sala Cuna para Chile.

@BarchiesiDip El gob de Boricha ac-
tuado con falta de transparencia, en-

tregando información incompleta y

erosionando la confianza en el traspa-

so a Kast. No son hechos aislados, sino

conductas que afectan la seriedad del

proceso. Por esto, suspender las bila-

teraleses una decisión responsable.

@psc_cristiano Pedimos al presi-
dente saliente @GabrielBoric que

realice un traspaso de mando de for-

ma transparente y que entregue to-
da la información correspondiente.

Basta de mentir. El presidente José

Antonio Kast debe solicitar una audi-

toría completa del Estado.

@psaldano En palabras del gobier-
no será un traspaso histórico por lo
ordinario.
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