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Hospital Van Buren, pilar en atencion
de enfermedades raras en la region

Las enfermedades raras
afectan a menos de una
personade cada 2.000y, en
conjunto, impactan entre
un 6% y un 8% de la pobla-
¢ién mundial. En el Hospi-
tal Carlos Van Buren de
Valparaiso la atencion a es-
tos casos es prioritaria debi-
do a su complejidad. Cada
28 de febrero se conmemo-
rael Dia de las Enfermeda-
des Raras, una fecha para
visibilizar los desafios que
enfrentan quienes viven
con estas condiciones, asi
como los altos costos eco-
némicos y emocionales
que implican para las fami-

lias y los sistemas de salud.

El centro de salud por-
tefio es unreferente regio-
nal en la atencién de estas
patologias, beneficiandoa
muds de 700 pacientes bajo
la cobertura de la Ley Ri-
carte Soto. Uno de ellos es
Elian Castillo, un joven de
21 afios diagnosticado con
enfermedad de Fabry, un
trastorno genético raro
que afecta el metabolismo
de las grasas, causando
acumulacion en diversas
partes del cuerpo y proble-
mas en organos como el
corazén, rifnones y siste-
ma nervioso.

Castillo valora la aten-
cién recibida en el hospital
¥ la posibilidad de acceder
asutratamiento de mane-
ra domiciliaria. “Me diag-
nosticaron hace poco, en
diciembre del afio pasado.
Es una enfermedad créni-
ca sin cura, por lo que de-
bo seguir el tratamiento
de por vida”, relata. Su te-
rapia, administrada por
via intravenosa cada 2 se-
manas, es cubierta por la
Ley Ricarte Soto. “Desde el
hospital han sido muy
amables. La ley cubre mi
tratamiento, lo que es un
alivio porque creo que tie-
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ne un valor de al menos 2
millones de pesos mensua-
les”, comenta.

Su historia refleja la re-
levancia de contar con poli-
ticas de salud que garanti-
cen el acceso a tratamien-
tos de enfermedades no
tan conocidas y que tienen
unalto costo. &
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