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Titulo: Fundacién Sindrome Dravet Chile invita a conversatorio

Fundacion Sindrome Dravet
Chile invita a conversatorio

® Son varias las actividades programadas para
el Mes de las Enfermedades Poco Frecuentes.

POR CYNTIA LEMUS SOTO

CURICO. Visibilizar aquellas
enfermedades mas desco-
nocidas para la comunidad
es el objetivo del conversa-
torio programado para
mafana miéreoles 19 de
febrero, desde las 11:00
horas en el Teatro
Provincial de Curico.

Habrai diversos expositores

en esta actividad que es
abierta para quienes tienen
invitacién. Algunos perte-
necen al dmbito local y
otros, son de Santiago y
otras ciudades del pais. De
la comuna de Curico, esta-
ra José Tomds Mesa, quien
es neurdlogo infantil y tra-
baja en el hospital local. A
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La Fundacion Srndromer Dravet

este se agrega la visita de la
presidenta de la Federacion
de Enfermedades Poco
Frecuentes, Jessica
Cubillos, quien se referiri
al trabajo que desarrolla
esta entidad, los avances y
desafios en torno a estas.

Otra de las expositoras se-
r4 Margarita Mosquera,

Chile busca visibilizar las enfermedades poco frecuentes.

Para el viernes 28 de febrero a las 21:00 horas esta programada la iluminacion

del municipio curicano.

quien es presidenta de la
Red de Epilepsia Refrac-
taria e integrante de la
Fundacidn Sindrome
Dravet Chile. “La idea es
mostrar estas enfermeda-
des durante este mes y, de
esa MAnera, Fenerir un es-
pacio de reflexion en la co-
munidad”, indicé Catalina
Villanueva, presidenta de
la Fundacion Sindrome
Dravet Chile, quien men-
ciond que una de las tlti-

mas iniciativas que se lle-
vard a cabo es la ilumina-
cién del municipio curica-
no, actividad que se reali-
zard el viernes 28 de febre-
ro, a las 21:00 horas. “Ha
sido muy positiva esta
alianza que hemos alcan-
zado con el municipio curi-
cano. Hicimos una ruta
que culminara con la acti-
vidad del 28 de febrero”,
aclardé Villanueva, quien
afiadié que aiin se encuen-
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tra en tramite la Ley de
Enfermedades Poco Fre-
cuentes. “Queremos reali-
zar un catastro para asi in-
formarnos del nimern de
personas que presentan al-
guna de estas enfermeda-
des", preciso.

AUMENTO

Durante los tltimos afios,
se ha producido un inere-
mento de las personas con
enfermedades poco fre-
cuentes. Estas han padido
ser detectadas gracias a las
nuevas tecnologias que se
han implementado en el
area de la salud. “En la ac-
tualidad, existe un mayor
acceso a los test genéticos,
Esto ha hecho que sea miis
facil diagnosticar algunas
enfermedades”, planted la
presidenta de Fundacién
Sindrome Dravet Chile,
quien expresd que también
se han ampliado las investi-
gaciones para descubrir
nuevos medicamentos.

EMPATIA

Para Catalina, atin nos
falta avanzar como socie-
dad hacia una mayor em-
patia hacia quienes pade-
cen alguna enfermedad
no del todo conocida. Y de
esa manera, acogerlos de
mejor forma. “Nos cuesta
ponernos en el lugar de
olras personas y entregar
los espacios a quienes
presentan alguna disca-
pacidad. Esto es funda-
mental para la educacion
que entregamos a nues-
tros hijos”, concluyd.
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