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asumido en soledad la investigacion en enfermedades poco

Enfermedades raras

a recierte promulgacidn de
la Ley N°21.743, que reco-
noce por primera vez en
Chile a las enfermedades
aras, poco frecuentes y
huérfanas, marea un hito histérica en
la salud publica nacional. Esta legis-
lacidn no selo oterga un marco legal
definida, sino gue establece un regis-
tro nacional de pacientes, ofreciendo
a guienes conviven con estas patolo-
gias el derecho a ser visibles dentra
del sisterna de salud.
Durante afos, quienes enfrentan
ectas enfermedades se han wisto
obligados a navegar un laberinto
de diagndsticos tardios, tratamien-
tos costosos y traslados frecuentes
a centros especializados fuera de
sus regiones. En teritorios come
Magallanes, la distancia geogrifica

amplifica estas dificultades y muchas
familias han asumido en soledad la
lucha por la atencién médica de sus
hijos, adultos mayores o familiares
afectados. La ley, en este sentido, no
es un simple avance administrative.
Esuna garantia de derachos, un reco-
nocimiento de la urgencia de reducir
la inequidad y de ofrecer acompafia-
miento efectiva.

Se espera que esta ley tenga un
impacto real, ya gue define criterios
claros para el acceso a diagndsticos y
tratarmientas, promueve |a creacion de
registres nacionalesy fortalecelaarticu-
lacidn entre el Estado y las agrupacio-
nes comunitarias que histéricamente
han sido pilares en la contencidn de
los pacientes. Esta reguladdn deberia
transformar la invisibilidad en atencién
concreta y Sistemitica, asegurando

que la planificacién de recursos y la
investigacidn en enfermedades poco
fracuentes tengan un sustento institu-
cional sélido.

Sin embargo, la ley también plantea
desafins inmediates. La implemanta-
cion efectiva requiere coordinacin
territorial, actualizacién de registros y
acceso oportuno a terapias que, hoy
por hay, siguen siendo prohibitivas
en costos. La distancia de ciudades
comao Punta frenas respecto a los
centros metropolitanos sigue siendo
una barrera significativa, y la ley deba
traducirse en medidas que mitiguen
estaz desigualdades para gque los
pacientes de regiones extremas no
queden relegados.

El verdadero valor de esta normativa
reside en que reconoce que la salud
ez un derecho ¥ que la comunidad

organizada es un aliade del Estado.
Las agrupaciones, como Derecho a
la Vida en Magallanes, tendrin ahora
un marco juridico para acompafar
y defender a los pacientes, pero e
éxite de la ley dependerd de que sus
principios se transformen en accidn,
con registros actualizados, diagndsti-
cos mas ripidos, tratamientos accesi-
bles y atencidn integral a cada familia.
La promulgacién de la Ley 21.743
25, 5in duda, un paso gigante para la
salud plblicay la justicia social, pera el
dasafio ahora es gue no se guede an
palabras. La normativa abre la puerta
a un future donde las enfermedades
raras dejen de ser un enigma invisikle
y donde cada paciente tenga dere-
cho a ser visto, atendido y acompa-
nado en su camino hacia una vida con
dignidad y calidad.
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