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Curicé realizé conversatorio sobre
Enfermedades Poco Frecuentes

La actividad se enmarca en el Dia Mundial de las Enfermedades poco Frecuentes.

La Municipalidad de
Curicé, a través de la Ofici-
na de la Discapacidad y la
Fundacién Dravet, realizé
un conversatorio denomi-
nado «Enfermedades
Poco Frecuentes, expe-
riencias desde los distin-
tos actores».

La actividad se llevo a
cabo en el Hall del Teatro
Provincial y conté con la
presencia del alcalde
George Bordachar, las
concejalas: Constanza
Pinto, Ivette Cheyre, Pilar
Contardo y Paulina Bravo;
el encargado de la Oficina
de Discapacidad, Juan
Pablo Letelier. Asimismo,
participaron funcionarios
municipales, usuarios de
la Oficina de Discapacidad,
cuidadores y cuidadoras,
entre otros.

OBJETIVO

Esta iniciativa tuvo
como objetivo dar a cono-
cer qué son las enferme-
dades poco frecuentes,
experiencias y desafios en
esta materia.

Para ello se conté con
la presencia de actores lo-
cales y nacionales sobre
esta tematica, tales como:
Alejandra Olguin, repre-
sentante nacional Funda-
cion Dravet; Dr. José To-
mas Mesa, Neurdlogo pe-
diatrico del Hospital de
Curicé; Margarita Mosque-
ra Barnes, presidenta na-
cional Red de Epilepsia
Refractaria Chile y Jessi-
ca Cubillos Arellano, pre-
sidenta y cofundadora de
la Federacion Enfermeda-
des Poco Frecuentes.

AGRADECIMIENTOS

Patricia Figueroa, socia
de la Agrupacion Camina-

mos por ellos Sindrome
de REECH (Red de Epi-
lepsia Refractaria de Chi-

le) y padres CEA Curico,
agradeci6 la oportunidad
de poder participar de es-

tas instancias.
«Feliz por la instancia
que nos otorga el munici-

Ta

pio a través de la Oficina
de Discapacidad, porque
efectivamente son temas
que comunitariamente no
se hablan mucho. Simple-
mente se conversan entre
personas que estamos
dentro de esto, que cono-
cemos cOmo es esto».

«Que esto de alguna
forma salga y podamos
ser entes, agentes activos
en nuestras comunidades
con las herramientas que
ustedes nos entregan es
fundamental. Yo me sien-
to muy contenta hoy dia,
muy emocionada también
por haber estado aca y por
la invitacion que me exten-
dieron», comenté Figue-
roa. ~

«UN SUENO»

Catalina Villanueva, co
fundadora de la Funda-
cion Sindrome de Dravet,
destaco esta instancia y el
trabajo que se inici6 con el
municipio curicano.

«Es un suefio en ver-
dad, siento que la Oficina
de Discapacidad nos abrié
una instancia, nos acort6
caminos y queremos ocu-
parla y queremos aprove-
charla. O sea, ha sido su-
per enriquecedor trabajar
con Juan Pablo (Letelier) y
con todo su equipo porque
han sido puentes entre
una organizacion civil y la
importancia y con la muni-
cipalidad», indicé.

«Yo ya vengo trabajan-
do con la municipalidad
dos anos atras con la ilu-
minacién, pero claramen-
te el desarrollo de este
conversatorio marca un
hito porque habitualmente
las organizaciones civiles
nos vemos mas disiden-
tes, pero hoy dia la premi-
sa es que tenemos que
trabajar en equipo».

Cabe mencionar que el
Dia Mundial de las Enfer-
medades Poco Frecuen-
tes se conmemora la ulti-
ma semana de febrero de
cada ano.
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