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Ley de Enfermedades Raras cular hallazgos clinicos con diagnésticos
posibles, generando rutas terapéuticas
®En Chile se estima que 1,5millonesde  mas precisas através de centros derefe
personas vivencon una enfermedadra-  rencia, ademés de permitir dimensional
ra, poco frecuente o huérfana, loque  lacargasanitaria.
constituye un problemaserio para la sa- Asimismo, al ser un instrumentoer
lud piblica. Por ello, comoorganizacio-  linea, conectard directamente alos pa
nesde pacientes, vemoscon esperanza  cientes con especialistas en centros de
el caminorecorrido desde la promulga-  referencia en todo el pais, reduciendc

cion de la Ley de Enfermedades Raras
en abril del 2025. Aunque el tiempo de
implementacion hasido breve, el traba-
joaceleradoy colaborativo permite afir-
marque los objetivos iniciales estan cer-
cade concretarse y que debemos pasar
ala siguiente etapa. Asi, el proximo de-
safio esabrir paso auna estrategia nacio-
nal mucho miés robusta, basada en evi-
dencia yorientadaa politicas piiblicas de
largo plazo que permita dar respuestaa
las comunidades que solicitan acceso a
tratamientos de alto costo, una respon-
sabilidad que es compartiday enla que
debemos que avanzar como pais.

Por lo pronto, los avances logrados
en pocos meses demuestran el compro-
miso: en noviembre se constituyé la co-
mision técnicaque asesorara al Ministe-
rio de Salud en el desarrollo de planes y
prioridades; en diciembre se publico el
primer listado oficial que incluye 7.29:
patologias; y poco después, se aprobé ki
norma técnica que habilita la creacion
del esperado registro nacional de pa
cientes. Un pilar fundamental, paravin

Ias brechas regionales. Sabemos que pa
ra aprovechar plenamente este sistems
serd necesario fortalecer infraestructu
ra, pero el camino ya estd trazado.
Como representantes de lasociedac
civil seguiremos participando activa
mente y esperamos que esta colabora
cion interdisciplinaria continte. Las fa
milias que viven con enfermedades po
co frecuentes no pueden esperar; avan
zaremos -con decision y contra el tiem
po- para buscar una respuesta eficaz :
estasurgencias y asi aportar haciaun sis
tema de salud misjusto y equitativo.
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