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Norma sobre las enfermedades raras

ientras las enfermedades
raras o poco frecuentes
se muliplican, en nues-
tro pals se avanza en
estabdecer una norma
e busca mejorar ef acceso a tratamien-
tos, respondendo a un viejo anhelo de
las asociacienes de padentas.
En esta Enea, |a sala del Senado aprobd
el pasada viemes al proyecto que cursa
s segunde trarmite lagislativo.
El nueve texts da cuenta de un Flan
Macioral de Enfermedades Poen Fre-
cuentes, Raras o Huérfanas (se trabajé
una versisn conjunta elaborada por la
Oficina Macional de Condiciones Crani-
cas del Ministerio de Salud, Minsal, y ase-
ciaciones de pacientes), creala Comision

Técnica Asesora; y genera un kstado de
estas enfermedades y un registro nacic-
nal de paciertes.

Con este resultado, los senadores y
el Ejecutive tendrdn plazo hasta e 25
de octubre para presentar mejeras al
e, & que ya fue patrocinado por al
gebiemo a peticién de los ntegrantes
de la Comisian de Salud.

Se calcula que hay entre 5 mil y 8 mil
enfermedades de este tipo, las gue
afectan a entre & y 8% de la pablacién
miundial. Anenas un 5 por ciento de los
padientes tiene tratamiento efectiva.
Estarnas ante un proyecto que ha reco-
mido un largo caming, que data desde
2011 euands un grupo de legisladores
presentd el texto en el Congreso.

Muestra pais ne cuenta con una legisla-
cion especifica sobreanfarmedades raras,
huérfanas o poco frecuentes, ni existe
una institucionalicad gue se encargue de
estas enfermedades. Sin embarga, exis-
ten diversas normas dispersas y algunos
programas que inciden en ellas, que brin-
dan proteceién financera.

Las mayores dficuttades que expesmen-
tan las personas que padecen estos malas,
es el dificl acceso a un diagndstico y atra-
tamiertto dado el alto coste de exdmeanas
y medicamentos. Esta realidad es |a que
procura visibilizar la madre magallarica
Josefina Yaksic, quien a fines de agosto
inicid su travesia caminando por casi todo
Chile, een rmiras a sensibilizar a la poblacicn
y a autondades sobre la rara enfermedad

denominada paraparesa espastica farniliar
e sufren sus res hijos. Para efia, b dnica
opddn para encontrarel argen de la enfar-
medad la ofrece Espafia, pero para ello
recuieran que un 1 millén de personas en
Chile les done 500 pesos cada una, de
modo de poder recolectar la suma de
500 millenes de pesos, que les pemita
wivir al menos cinco afos en ese pais.
Sonhistaras de lucha, de madres que no
se rinden, frente a un puzzle sin resolver,
como suslen resuftar les diagndsticas
catastréficos, oue reclaman la atencién
del Estado frente al afto costo de los tra-
tarnientos, en un sstema de salud gque ni
siguiera cuenta con un registro real de
las erfermedades poco frecuentes gue
afectan a mies de compatrictas,




