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La lucha por sensibilizar y hacer 
visibles las enfermedades raras 
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EL EDIFICIO CONSISTORIAL DE PUERTO MONTT FUE ILUMINADO, EN CONMEMORACIÓN DEL DÍA DE LAS ENFERMEDADES RARAS.   

píamunoiaL. Diversas actividades 
tuvieron lugar en Puerto 
Montt, lo que fue aprovechado 
por algunas instituciones para 
exponer el actual momento y 
las principales dificultades 
que enfrentan esos pacientes, 
así como el apoyo local y las 
esperanzas que han puesto en 
un proyecto de ley. 

Catalina Alvarez 

cronicarAdiariollanquihue.cl 

1 pasado viernes 28 
de febrero, los edifi- 
cios de la Municipali- 
dad en el centro de 

Puerto Montt y de la ex Inten- 
dencia de Los Lagos (hoy Cen- 
tro Administrativo Regional), 
fueron iluminados en conme- 
moración del Día Mundial de 
las Enfermedades Raras, Poco 
Frecuentes o Huérfanas. 

'Como.enootras ciudades de 
Chile, pacientes, familias y 
amigos, se reunieron en Puer- 
to Montt para tomar parte en 
una simbólica intervención 
que refleja sus años de lucha 
por visibilizar las enfermeda- 
des poco frecuentes, las que 
afectan principalmente a ni- 
ños, las que son, en su mayo- 
ría, son de origen genético. 

Se estima quealrededor de 
un 8% dela población mundial 
vive con alguna de estas enfer- 
medades, y que existen entre 
5.000 a 8.000 enfermedades 

raras, según cifras dela Biblio- 
teca del Congreso Nacional de 
Chile. 

Enel marco de esta conme- 
moración, organizaciones de 
pacientes y familias que convi- 
ven con estas enfermedades, 
se hicieron presentes en una 
feria de salud instalada en la 

plaza de Puerto Montt. Allí, 
con un stand de información, 
recibierona los asistentes, in- 
duidos importantes represen- 
tantes de la comunidad, como. 
elalcalde Rodrigo Wainraihgty 
el diputado Mauro González. 

Lapresencia de las familias 
en el lugar fue una muestra 
más de su lucha por sensibili 
zara la sociedad sobre las difi 
cultades que enfrentan quie- 
nes padecen estas enfermeda- 
des y lo invisibilizadas que es- 
tán. 

   
   

VISIBILIZACIÓN 
Valeria Torres, presidenta dela 
Asociación Nacional de Prader- 
Willi en Chile y madre de Feli- 
pe, un joven de 18 años que pa- 
dece el síndrome de PraderWi- 
li, cuenta que en la organiza- 
ción hay 170 pacientesregistra- 
dos con el mismo síndrome, 
pero que posiblemente hay 
más que no hansido diagnosti- 
cados correctamente. 

Por eso, destacó la impor- 
tancia de unaevaluaciónopor- 
tuna. “Felipe (su hijo) tuvo la 
suerte de recibir un diagnósti- 
co temprano. El diagnóstico 
tardío puede deteriorar la sa- 
lud y calidad de vida de mu- 
chos pacientes con enfermeda- 
des poco frecuentes”, explica 
Torres. 

Valeria y su familia hansido 

 

Fecha:
Vpe:
Vpe pág:
Vpe portada:

07/03/2025
  $1.102.888
    $876.800
    $876.800

Audiencia:
Tirada:
Difusión:
Ocupación:

      18.600
       6.200
       6.200
     125,79%

Sección:
Frecuencia:

REPORTAJE
0

Pág: 2



  

Tema del día ELLLANQUIHUE | viernes 7 de marzo de 202513 
  

170 pacientes con el sindrome de 
Prader-Willi, están registrados en la asociación nacional que 
preside Valeria Torres. 

28 de febrero de cada año es 
conmemorado el Día Mundial de las Enfermedades Raras, Po- 
co Frecuentes o Huérfanas. 

  

(viene dela página anterior) 
un referente en la lucha por la 
visibilización del síndrome de 
PraderWill. 

Además desu trabajo en la 
asociación, Valeria se ha dedi- 

cado a difundir la enfermedad 
enredes sociales, donde, atra- 
vés de contenido educativo y 
divertido, busca sensibilizar a 
la comunidad junto a Felipe. 

  

DIFICULTADES 

Pero, el camino no ha sido fá- 
cil. Una de las mayores barre- 
ras hasido la educación. Vale- 
ria contó que en los primeros 
años, Felipe asistió aun colegio 
tradicional, pero debido a las 
dificultadesque presentó enel 
sistema educativo, terminaron 

optando por un colegio espe- 
cial. “El sistema educativo tra- 
dicional no tiene un currícu- 
lum flexible. Muchas veces, 
tampoco personal docente ca- 
pacitado para atender a niños 
con enfermedades poco fre- 
cuentes”. 

A pesar de recibir impor- 
tantesayudas, como la del cen- 
tro Teletón, la presidenta de la 

    

Willi manifiesta que son varias 
lasterapias y atenciones médi- 
cas que las familias deben fi- 
nanciar de forma particular, lo 
cual también puede generar 
una carga importante. 

Esta realidad es comparti- 
da por muchas otras familias, 
queluchan porlograr una edu- 
cación inclusiva y adaptada a 
las necesidades de sus hijos, y 
unacceso ala salud integral. 

Ricardo Pérez, presidente 
dela Corporación Queremos 
Vivir, explica que, debido a la 
naturaleza genética de muchas 
deestas enfermedades, labora- 
torios locales no siempre tie- 

  

“El diagnóstico tardío 
puede deteriorar la 
salud y calidad de vi- 
da de muchos pacien- 
tes con enfermedades 
poco frecuentes” 

Valeria Torres, presidenta 
Asociación de PraderWill. 

“Como son enferme- 
dades genéticas, las 
osibilidades quela- 
oratorios den con 

los diagnósticos exac- 
tos, son muy escasas” 

Ricardo Pérez, presidente 
Corporación Queremos Vivir 

   
nen la capacidad para realizar 
los análisis correspondientes. 
“Como se trata en su mayoría 
deenfermedades genéticas, las 
posibilidades que laboratorios 
den con los diagnósticos exac- 
tos, son muy escasas. Muchas 
veces hay que derivar las mues- 
tras a otros países, lo que po- 
dríacostarmás de un millón de 
pesos”, expone Pérez. 

APOYO 
La Corporación Queremos Vi- 
vir, que agrupa a familias con 
niños que padecen enfermeda- 
des raras en la Región de Los 
Lagos como GNAOI, síndrome 
DiGeorge, síndrome Wolf 
Hirschhorn, Citrulineamia, en- 
tre otras, ha logrado avances 
significativos en cuanto a apo- 
yo institucional y económico. 

Su presidente relató que 
han trabajado estrechamente 
con concejales y otrosservicios 
públicos de Puerto Montt, lo- 
grando incluso aportes econó- 
micos de organismos privados 
para cubrir necesidades bási- 
cas como pañales, leche y me- 
dicamentos de alto costo. 

Además, cuenta que han 

conseguido importantes con- 
venios como con la farmacia 
del hospital, para no tener que 
hacer fila alira retirar medica- 
mentos: y con el Programa 
Asiste, de Salud Municipal, que 
brinda vacunaciones a domici- 
lioalosniños. 

Uno delos logros más im- 
portantes que destaca Pérez, 
es el de 2019, cuando consi- 
guieron quecincofamilias reci- 
bieran un subsidio para vivien- 
da, lo que los alivió mucho eco- 
nómicamente. Dichas gestio- 

LA CORPORACIÓN QUEREMOS VIVIR SE HIZO PRESENTE EN LA ILUMINACIÓN DEL EDIFICIO DE LA EX INTENDENCIA. 

nas fueron impulsadas gracias 
al, en ese entonces seremi de 
Vivienda, Rodrigo Wainraihgt, 
actual alcalde la comuna. 

Valeria Torres, por su par- 
te, destacó el apoyo de autori- 
dades parala intervención del 
viernes pasado. “Agradecemos 
las gestiones delalcalde (Wain- 
raihgú que permitió iluminar 
la Municipalidad, y del core 
(consejero regional) Rodrigo 
Arismendi que permitió ilumi 
nara Intendencia. Esta vi 
lidad es un paso importante 
para dara conocer nuestra lu- 
cha”, expuso la presidenta de 
la Asociación Nacional de Pra- 

derWill. 

   

ALA ESPERA DE UNA LEY 
Actualmente, existe un proyec- 
to de ley en el Congreso que 
busca crear un registro nacio- 
nal de personas con enferme- 
dades raras. La ley ya ha pasa- 
do por la Comisión de Salud y 
se revisará nuevamente en 

marzo. Según las organizacio- 
nes involucradas, la creación 

de este catastro es fundamen- 
tal, ya que se estima que en 

Chile hay alrededor de un mi- 
llón 500 mil personas con algu- 
na de estas enfermedades, 

aunque ni el Ministerio de Sa- 

ludniningún organismo cuen- 
ta en la actualidad con un ca- 

tastro oficial de pacientes. 
Ricardo Pérez también es- 

pera que sea una ley inclusiva 
ynoselimitea un grupo redu- 
cido de enfermedades. “Espe- 
ramos que sea como la Ley Ri- 
carte Soto, pero abierta; osea, 
que admita a pacientes con di- 
versas enfermedades huérfa- 

nasque puedan ir apareciendo 
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enChile, sindiscriminar nires- 
tringir”, explica el presidente 
dela Corporación Queremos 
Vivir. 

Como destacanlos dirigen- 
tes, el apoyo de instituciones 
públicas y privadas hasido cru- 
cial. Miguel Aravena, director 
del Departamento de Salud 
Municipal (Desam) de Puerto 
Montt, quien según Pérez- ha 
estado con ellos desde un co- 
mienzo, subrayó el trabajocon 
las organizaciones de pacien- 
tes y su compromiso con ellos. 

“Sabemos que es difícil el 
tratamiento en Chile. Son en- 

fermedades emergentes, pero 
con la mejora de los medios 
diagnósticosse puedeir tratan- 
domejor”, señala Aravena. 

El director deSalud Munici- 
pal agrega que “lo importante 
es que estas personas puedan 
vivir con este problema de sa- 
lud de la forma más tranquila 
posible” y reiteró el compromi- 

icipio con la lucha 
lización de las en- 

fermedades raras. 
Cada 28 de febrero, el mu 

dose unea la conmemoración 
del Día Mundial de las Enfer- 
medades Raras, que busca ge- 
nerar conciencia sobre las pa- 
tologías que afectan aestapro- 
porción dela población. 

EnChile, seestima que más 
de un millón de personas po- 
drían padecer alguna de estas 
enfermedades alo largo de su 
vida. A pesar de los avances en 
el acceso a tratamiento y diag- 
nóstico, los pacientes siguen 
enfrentando desafíos significa- 
tivos, como el diagnóstico tar- 
dío y las desigualdades enelac- 
ceso a la atención médica. (3 

    

  

  

A 

cEoDA 

SUD 
ELSERVICIO DE SALUD DIO INICIO AL PROCESO DE PUESTA EN MARCHA, 

  

Salud definió fecha de 
la apertura del Centro 
de Diálisis de Calbuco 
EN EL HOSPITAL. Obras muestran un 
99,5% de avance. Recibirá a unos 72 
pacientes en máxima operación. 

nlareciente sesión dela 
E Comisión de Infraes- 

tructura y Ordenamien- 
to Territorial del Consejo Re- 
gional (Core), el Servicio de Sa- 

lud del Reloncaví informó que 
un 99,5% de avance tiene la 

obra de construcción y habili- 
tación del Centro de Diálisis del 
Hospital de Calbuco. 

La directora del Servicio de 
Salud del Reloncaví, Bárbara 

del Pino, recordó que el pro- 
yecto fue financiado por el Go- 
bierno Regional (Gore) y quela 
empresa termina el contrato 
estemes. “Eso da pasoa queya 
estamos con la puesta en mar- 
cha para poder abrir a los ser- 
vicios los primeros días del se- 
gundo semestre”, anunció. 

Puso derelieveel apoyo del 
Gore, dela Municipalidad de 
Calbuco y del Ministerio de Sa- 
lud, para que ese servicio por 
primera vez pueda abrir un 
centro de diálisis en unacomu- 
naquenoescabeceraregional. 

Del Pino anunció que en 
ese recinto se podrá dar aten- 
ción a72pacientes en máxima 
operación y que “vamos a em- 
pezar con los primeros 42 pa- 
cientes para hacer elrodaje yla 
puesta en marcha”. 

El presidente de la Comi- 
sión de Infraestructura del Co- 
re, Rodrigo Arismendi, especi- 
ficó que “esperamos que enju- 
nio o julio ya se puedan aten- 
der las personas en Calbuco”. 

Agregó que solicitaron al 
Servicio trabajar en la preven- 
ción. “Es súper importante 

$3.800 
millones fue el presu- 
puesto asignado por el Gore 
ala construcción del Centro 
de Diálisis de Calbuco, cuya 
superficie es de 1.071 me- 

tros cuadrados. 

que se levante algún progra- 
ma, porquenosexplicabamuy 
bien la doctora que está a car- 
go del proyecto, que se puede 
prevenir que tenga que llegar 
lagentea dializarse. Por eso te- 
nemos que hacer ese trabajo 
previoconello”. 

Diego Alonso, director del 
Hospital de Calbuco, comentó 
que “yasesolicitó por parte de 
la empresa la recepción muni- 
cipal delos trabajos,. En reali- 
dad, estamos ya en el proceso 
puestoenmarcha, aspirandoa 
que a principios del segundo 
semestre vamos a recibir ya 
nuestro primer paciente de 
Calbuco que se pueda dializar 
en nuestro hospital y con ello, 
finalmente, dar paso a unasa- 
lud con perspectiva territorial 
y que nuestros pacientes ya no 
tengan que viajar a Puerto 
Montt, sino que puedan diali- 
zarse directamente en nuestro 
hospital”. 

El Centro deDiálisis tendrá 
dos niveles. Enel primero esta- 
rán servicios clínicos y admi- 
nistrativos, con I2sillones para 
diálisis. En el zócalose empla- 
zarán las instalaciones para las 
áreas técnicas. 104 
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