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Cambia, todo cambia 
  

Sí... tal como seguramente piensa casi la totalidad de nuestros 

amables lectores, el título de la presente nota editorial está inspi- 

rada deliberada e intencionalmente en la popularísima canción 

que el cantautor chileno Julio Numhauser creara en el 1982, 

Pero, más allá de la letra poética de este tema, el propósito es 

hacer una relación con la realidad actual de estos días septembri- 

nos. 

Como lo mencionamos hace poco, uno de los “cambios” fue la 

celebración cronológica de nuestra Independencia del 12 de 

febrero (verano) por el 18 de septiembre (invierno) y con todo lo 

negativo que eso conlleva. “Cambia el clima con los años”, dijo 

proféticamente Numhauser, como si adivinara los trastornos 

climáticos que vendrían y que tanto nos afectan y seguramente 

seguirán ocurriendo. 

Y ayer sábado 21, pasó con poco brillo, la celebración del Día del 

Trabajador Radial, una jornada llena de nostalgia que antigua- 

mente reunía a todos los hombres y mujeres, que algo tuvieran 

que ver con la actividad de las radioemisoras chilenas, en una 

e hijas. 

  
bre.     

convivencia social inolvidable que incluía a esposas, esposos, hijos 

Ahí ya no se trató de un cambio, sino que -lamentablemente- el 

término de una hermosa tradición que había tenido dos orígenes 

formales y legales: el primero en 1936, bajo el gobierno del Presi- 

dente Juan Antonio Ríos y, el segundo en 1991, durante el manda- 

to de Patricio Aylwin Azócar. 

Esta iniciativa buscaba reconocer la importancia de la radiodifu- 

sión y honrar a los miles de trabajadores y trabajadoras radiales, 

que transmiten de manera continua, incluso en días festivos como 

Navidad, Año Nuevo y Fiestas Patrias. 

Ese día la Archi determinaba una cadena nacional y designaba 

a radio que la encabezaría con una sola transmisión para todo el 

país; pero no faltan los seres que se creen superiores y todo esto 

tan hermoso terminó en el 2000, cuando la misma entidad otorgó 

a libertad de acción a las radios del gremio, permitiendo que 

algunas no interrumpieran sus transmisiones cada 21 de septiem- 

Registro de donantes de sangre No se olviden de Duchenne 
  

ARTURO BRAVO MARCELA DE LOS ÁNGELES GONZÁLEZ CHACÓN 
  

En un país donde la solidaridad 

es un valor profundamente arrai- 

gado, el reciente proyecto de ley 

que busca crear un registro de 

donantes Rh negativo, surge como 

una luz de esperanza en medio de 

una crisis silenciosa en los bancos 

de sangre. Sin embargo, aunque 

la iniciativa tiene una intención 

loable, es fundamental analizarla 

desde una perspectiva crítica, con- 

siderando los potenciales riesgos 

éticos, legales y sociales que po- 

drían emerger. 

El proyecto aborda un problema 

grave: la escasez de sangre Rh ne- 

gativo en Chile, un recurso esen- 

cial en situaciones de emergencia. 

Este tipo de sangre, especialmente 

en su variante O-, es extremada- 

mente valioso, ya que puede ser 

utilizado en transfusiones para 

cualquier persona, independien- 

temente de su tipo sanguíneo. Sin 

embargo, la tasa de donación de 

sangre en Chile es de aproximada- 

mente 17 donantes por cada 1.000 

habitantes, cifra que se encuentra 

por debajo de la recomendación 

de la Organización Mundial de la 

Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad Autónoma de Chile 

Salud, que sugiere un mínimo de 20, 

En este contexto, es crucial señalar 

que aproximadamente el 5% de la 

población chilena tiene sangre Rh 

negativo. Dentro de este pequeño 

grupo, apenas un 3% corresponde 

al tipo O- Rh negativo, conocido 

como “donante universal”, 

Aunque el registro -según el pro- 

yecto- es voluntario en teoría, la 

presión social o laboral podría 

convertirlo en una obligación 

implícita, comprometiendo así 

la libertad de decisión de los ciu- 

dadanos. Este escenario es preo- 

cupante en un contexto donde la 

participación debe ser un reflejo 

de la libre voluntad, no de expec- 

tativas externas. 

Además, la confidencialidad de 

los datos personales y biológicos 

de los donantes, es un tema criti- 

co que no puede subestimarse. En 

un mundo donde la información 

es poder, la gestión inadecuada 

de un registro tan sensible podría 

abrir la puerta a discriminación 

en diversas esferas, desde la con- 

tratación laboral hasta el acceso a 

seguros de salud, Por ello, es im- 

perativo que cualquier legislación 

contemple mecanismos estrictos, 

para proteger la privacidad y con- 

fidencialidad de la información de 

los donantes. 

En el ámbito ético, aunque una 

campaña de concientización bien 

diseñada podría aumentar las ta- 

sas de donación, es crucial evitar 

que esta se transforme en una for-   ma de presión social. La donación 

de sangre debe permanecer como 

un acto voluntario, no como una 

obligación moral impuesta por la 

sociedad. 

La creación de un registro de do- 

nantes de sangre Rh negativo es, 

sin duda, una respuesta bien in- 

tencionada a una crisis sanitaria 

real. Sin embargo, su implemen- 

tación debe ser analizada con 

detenimiento, para evitar que las 

soluciones propuestas generen 

nuevos problemas éticos, lega- 

les o sociales. Es imperativo que 

esta iniciativa se desarrolle en un 

marco que respete plenamente los 

derechos de los donantes y que no 

se convierta en una carga injusta, 

para quienes decidan participar.   

Hace algunos meses el 

país se movilizó por la 

necesidad de una ma- 

dre, de reunir el dine- 

ro para el tratamiento 

médico de su hijo que 

padece Distrofia Mus- 

cular de  Duchenne 

(DMD). Este proceso 

entregó visibilidad a 

una problemática que 

enfrentan cerca de 

600 familias de este 

país, pero que aún 

sufren por la falta de 

legislación, que facili- 

te el acceso a los tra- 

tamientos necesarios 

para esta enfermedad, 

donde pareciera que 

somos invisibles. 

Se ha vuelto un hábi- 

to, que ante la llegada 

de un nuevo Gobier- 

no, retrocedamos y 

volvamos a participar 

en mesas de trabajo; 

mientras nuestros se- 

res queridos siguen 

a la espera de la cura 

de la enfermedad. Al- 

gunos viven una vida 

digna, sin embargo, 

hay otros que no cuen- 

tan con los recursos, 

para acceder a medi- 

camentos y terapias 

complementarias que 

son necesarias. 

Durante septiembre 

se conmemora el Día 

Mundial de Concienti- 

zación de la Distrofia 

Muscular de Duchen- 

ne, por lo que parece 

ser el momento preci- 

so para volver a rea- 

lizar un llamado a las 

autoridades del país, 

para que tomen me- 

didas inmediatas y así 

asegurar que estos pa- 

cientes reciban el apo- 

yo y el adecuado trata- 

miento que necesitan. 

La atención de los to- 

Presidenta Fundación ADN Chile 

madores de decisio- 

nes, no puede ser pa- 

sajera con las familias 

Duchenne una vez que 

los focos se apaguen. 

Razón por la cual, 

hacemos un llamado 

explícito a las autori- 

dades a mantener el 

diálogo y continuar 

trabajando en conjun- 

to con el propósito de 

encontrar soluciones 

claras y efectivas, para 

mejorar la calidad de 

vida de las personas 

que viven con DMD y 

de sus familias; quie- 

nes sufren múltiples 

consecuencias econó- 

micas y psicosociales 

durante el tiempo de 

cuidado, y al posterior 

fin de vida de la perso- 

na. 

Es urgente tomar de- 

cisiones concretas y de 

calidad. 
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