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Titulo: Norma sobre las enfermedades raras
Norma sobre las enfermedades raras
ientras [as enfermedades Téenica Asesora) y genera un kstado de  Muestra pals no cuenta eon una legisla-  denominach paraparesia espéstica familiar
raras o poco frecuentes  estas enfermedades y un registro nacie-  cidn especifica sobre enfermedadesraras,  que sufren sus tres hijos. Para efia, la dnica

se muliplican, en nues-

tro pais se avanza en

establecer una nomma
gue busca mejorar el acceso a tratamien-
tos, responciendo a un viejo anhelo de
las asociaciones de padentes.
En esta fnea, la sala del Senado aprobd
el pasado viemes el proyecto que cursa
su segundo trimite lagislative.
El nuevo texto da cuenta de un Plan
Macional de Enfermedades Poco Fra-
cuentes, Raras o Huérfanas (se trabajé
una versidn conjunta elaborada por la
Oficina Macienal de Condicienes Créni-
cas del Ministerio de Salud, Minsal, y ase-
ciaciones de pacientes); crea la Comigion

nal de pacientes.

Con esta resultads, los senadores y
el Ejecutive tendrdn plazo hasta e 25
de octubre para presentar mejeras al
texta, o que ya fue patrocinada por el
gobiemo a peticién de los ntegranes
de la Comisidn de Salud.

Se caleula que hay entre 5 mil y 8 mil
enfatmedades de este tipo, las que
afectan a entre & y 8% de la poblacian
mundial. Apenas un 5 por ciento de los
pacientas tiene tratarmiento efective.
Estarnos ante un proyecto que ha reco-
rridde un large camino, que data desde
2011 cuande un grupo de legisladores
presentd el texto en el Congreso.

huérfanas o peco frecuentes, ni existe
una irstitucionalicad gue se encargue de
estas enfermedadas. Sin embarge, axis-
ten diversas nommas dispersas y algunos
programas qua inciden en ellas, que brin-
dan protecddn finandera.

Las mayores dificultades que experimen-
tan ks personas que padecen estes males,
s ol dificd acceso a un dagnastico y atra-
tamierito dada el alto coste de exdmenas
y medicamentos. Esta realidad es la que
procura visibilizar fa madre magallarica
Josefina Yaksic, quien a fines de agosto
inicid su travesia caminando por casi todo
Chile, con riras a sensibilizar a la poblacidn
y a autoriclades sobre la rara enfermedad

opcidn para encontrarel origen de la enfer-
madad |a offece Espafa, pero para elle
nequienan gue un 1 milién de persanas en
Chile les done 500 pesos cada una, da
mode de poder recolectar la suma de
500 millones de pescs, que les permita
wivir al menos cinco anos en ese pals.
Son historias de lucha, de madres que no
s rinden, frenta a un puzzle sin resolver,
coma suelen resuftar los diagndsticos
catastréficos, que reclaman la atencidn
del Estado frente al alto eoste de los tra-
tarméentos, en un sstema de salud queni
sicuiera cuenta con un registro real de
las erfermedades poeo fracuentes gue
afectan a miles de compatriotas.
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