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Ley de Enfermedades Raras  sasa través de centros de referencia,

#Sefor director:

EnChile se estima que 1,5millones
de personas viven con una enferme-
dad rara, poco frecuente o huérfana,
lo que constituye un problema serio
parala salud publica. Por ello, como
organizaciones de pacientes, vemos
con esperanza el camino recorrido
desde la promulgacién de la Ley de
Enfermedades Raras en abril del
2025, Aunque el iempodeimplemen-
tacion ha sido breve, el trabajo acele-
rado y colaborativo permite afirmar
que los objetivos iniciales estan cerca
de concretarse y que debemos pasar
alasiguiente etapa. Asi, el proximo
desafio es abrir paso a una estrategia
nacional mucho mas robusta, basada
en evidencia y orientada a politicas
publicas 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 pais.

Porlopronto, losavances logrados
en pocos meses demuestran el com:
promiso: en noviembre se constituy¢
la comision técnica que asesorard al
Ministerio de Salud en el desarrollo de
planes y prioridades; en diciembre se
publico el primer listado oficial que in
cluye 7.293 patologias; y poco des:
pués, se aprob6 la norma técnica que
habilitala creacién del esperado regis:
tro nacional de pacientes. Un pilar
fundamental, para vincular hallazgos
clinicos con diagndsticos posibles, ge:
nerando rutas terapéuticas mas preci

ademas de permitir dimensionar lz
carga sanitaria.

Asimismo, al ser un instrumentc
enlinea, conectard directamente a los
pacientes con especialistas en centros
de referencia en todo el pais, redu
ciendo las brechas regionales. Sabe
mos que para aprovechar plenamen
te este sistema serd necesario fortale
cer infraestructura, pero el camino ya
estd trazado.

Como representantes de la socie-
dad civil seguiremos participando ac-
tivamente y esperamos que esta cola-
boracién interdisciplinaria continte.
Las familias que viven con enfermeda-
des poco frecuentes no pueden espe-
rar; avanzaremos -con decision y con-
tra el tiempo- para buscar una res-
puesta eficaz a estas urgencias y asi
aportar hacia unsistema de salud mas
justo y equitativo,

Alejandro Andrade, presidente Fede-

racién Chilena de Enfermedades Ra-
ras (FECHER)




