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Organizaciones hicieron visibles enfermedades poco frecuentes

ACTIVIDAD EN EL HALL DEL TEATRO PROVINGIAL

Organizaciones
hicieron visibles
enfermedades
poco frecuentes

® Se llevd a cabo un conversatorio
que conto con la presencia de
profesionales y autoridades locales.

POR CYNTIA LEMUS SOTO

CURICO. Son cada vez mas
las enfermedades raras y la
desinformacion en torno a
estas, Por esa razén, diver-
sas organizaciones que tra-

bajan con esta temitica rea-
lizaron un Conversatorio en
el Teatro Provincial de la
comuna de Curico.

Esta actividad se enmarcd

Jessica Cubillos, presidenta de la Federacion de Enfermeda-
des Poco Frecuentes, se refirié a la necesidad de avanzar
hacia tratamientos mas accesibles para las personas.

dentro de la conmemora-
cion del Mes de las Enfer-
medades Poco Frecuentes.
La ltima iniciativa se reali-
zard el 28 de febrero, dia en
que se contempla la ilumi-
nacion del frontis del muni-
cipio curicano.

“No existe una ley que abor-
de esta temitica. Solo existe
un provecto que lleva bas-
tante tiempo tramitindose
en el Congreso”, indicd
Jessica Cubillos, presidenta
de la Federacion de
Enfermedades Poco
Frecuentes, quien sefiald
que durante los ultimos
afios se ha producido un
aumento de estas.

“A1in no existe una solucion
real en politicas piiblicas
para abordar esta proble-
mética y, de esa manera,
avanzar hacia tratamientos
y medicamentos a valores
més accesibles para la co-
munidad”, precisé la diri-
genta, guien mencioné la
importancia de contar con
un catastro que identifique
a las personas que tienen
alguna enfermedad rara en
nuestro pais.

Este registro va ligado a la
aprobacidn de la ley que se
encuentra en la comision de
salud de la Cimara de
Diputados.

Junto con esto, Cubillos hi-
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En dependencias del Teatro Provincial de Curic6, se desarrollé un Conversatorio que
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permitié escuchar las inquietudes de la comunidad.

zo hincapié en la necesidad
de progresar hacia la deno-
minacion exacta de una en-
fermedad rara.

FEDERACION

Cabe mencionar que la
Federacion de Enfermedades
Poco Frecuentes reline a 28
organizaciones que funcionan
en varias ciudades del pais.
“Nuestro propasito esencial
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es colaborar en la elabora-
cion de politieas piiblicas en
el drea de la salud, sobre to-
do, en lo relativo a las enfer-
medades poco frecuentes”,
indied Cubillos, quien ana-
di6 que no solo el apoyo que
requieren las familias es en
el drea de la farmacéutica,
sino que también a nivel de
terapias, kinesiologia, entre
otros aspectos.

Cabe mencionar que &l Dia Mundial de las Enfermedades Poco Frecuentes se conmemora

la dltima semana de febrero de cada afio.

OTICINA

Juan Pablo Letelier, encar-
gado de la oficina de la
Discapacidad del municipio
curicano, convoed a la co-
munidad a terminar con las
barreras de inclusién; las
que no solo se refieren a
problemas de acceso en las
calles o edificios publicos,
sino a actitudes poco empa-
ticas de la comunidad.
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