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

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

Catalina Alvarez
cronica@diariollanguihue.cl

I 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-
moracion del Dia Mundial de
las Enfermedades Raras, Poco
Frecuentes o Huérfanas.

Como en otras ciudades de
Chile, pacientes, familias y
amigos, se reunieron en Puer-
to Montt para tomar parte en
una simbdlica intervencion
que refleja sus afios de lucha
por visibilizar las enfermeda-
des poco frecuentes, las que
afectan principalmente a ni-
fios, las que son, en su mayo-
ria, son de origen genético.

Se estima quealrededor de
un 8% de la poblacion mundial
vive con alguna de estas enfer-
medades, y que existen entre
5.000 a 8.000 enfermedades
raras, segun cifras de la Biblio-
teca del Congreso Nacional de
Chile.

Enel marco de estaconme-
moracién, organizaciones de
pacientes y familias que convi-
ven con estas enfermedades,
se hicieron presentes en una
feria de salud instalada en la
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plaza de Puerto Montt. Alli,
con un stand de informacion,
recibieron a los asistentes, in-
cluidos importantes represen-
tantes de la comunidad, como
elalcalde Rodrigo Wainraihgty
el diputado Mauro Gonzélez.

Lapresenciade las familias
en el lugar fue una muestra
mas de su lucha por sensibili-
zar a la sociedad sobre las difi-
cultades que enfrentan quie-
nes padecen estas enfermeda-
des y lo invisibilizadas que es-
tan.

VISIBILIZACION

Valeria Torres, presidenta de la
Asociacion Nacional de Prader-
Willi en Chile y madre de Feli-
pe, un joven de 18 afios que pa-
dece el sindrome de Prader-Wi-
Ili, cuenta que en la organiza-
cién hay 170 pacientesregistra-
dos con el mismo sindrome,
pero que posiblemente hay
mas que no hansido diagnosti-
cados correctamente.

Por eso, destacé la impor-
tancia de una evaluacion opor-
tuna. “Felipe (su hijo) tuvo la
suerte de recibir un diagnésti-
co temprano. El diagnostico
tardio puede deteriorar la sa-
lud y calidad de vida de mu-
chos pacientes con enfermeda-
des poco frecuentes”, explica
Torres.

Valeriay su familia hansido
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170 pacientes con el sindrome de 28 de febrero de cada afio es

Prader-Willi, estan registrados en la asociacidn nacional gue

preside Valeria Torres.

conmemarado el Dia Mundial de las Enfermedades Raras, Po-

co Frecuentes o Huérfanas.

(viene de la pagina anterior)

un referente en la lucha por la
visibilizacion del sindrome de
Prader-Willi.

Ademds de su trabajo en la
asociacién, Valeriase 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 fi-
cil. Una de las mayores barre-
ras ha sido la educacion. Vale-
ria contd que en los primeros
anos, Felipe asistid auncolegio
tradicional, pero debido a las
dificultades que presento en el
sistema educativo, terminaron
optando por un colegio espe-
cial. “El sistema educativo tra-
dicional no tiene un curricu-
lum flexible. Muchas veces,
tampoco personal docente ca-
pacitado paraatender a nifios
con enfermedades poco fre-
cuentes”,

A pesar de recibir impor-
tantes ayudas, como la del cen-
tro Teleton, la presidenta de la
Asociacion Nacional de Prader-
Willi manifiesta que son varias
las terapias 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-
dapor muchas otras familias,
que luchan porlograr una edu-
cacion inclusiva y adaptadaa
las necesidades de sus hijos, y
unacceso ala salud integral.

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

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

Valeria Torres, presidenta
Asociacion de Prader-Willi

“Como son enferme-
dades genéticas, las
osibilidades quela-
oratorios den con
los diagnosticos exac-
tos, son muy escasas”

Ricardo Pérez, presidente
Corporacion Queremos Vivin

nen la capacidad para realizar
los andlisis correspondientes.
“Como se trata en su mayoria
deenfermedades genéticas, las
posibilidades que laboratorios
den con los diagnosticos exac-
tos, son muy escasas. Muchas
veces hay que derivar las mues-
tras a otros paises, lo que po-
dria costar més de un millonde
pesos”, expone Pérez.

APOYO

La Corparacion Queremos Vi-
vir, que agrupa a familias con
nifos que padecen enfermeda-
des raras en la Region de Los
Lagos como GNAQOL, sindrome
DiGeorge, sindrome Wolf
Hirschhorn, Citrulineamia, en-
tre otras, ha logrado avances
significativos en cuanto a apo-
yo institucional y econdmico.

Su presidente relaté que
han trabajado estrechamente
con concejalesy otros servicios
publicos de Puerto Montt, lo-
grando incluso aportes econg-
micos de organismos privados
para cubrir necesidades basi-
cas como paiiales, leche y me-
dicamentos de alto costo.

Ademds, cuenta que han
canseguido importantes con-
venios como con la farmacia
del hospital, para no tener que
hacer fila al ir a retirar medica-
mentos: y con el Programa
Asiste, de Salud Municipal, que
brinda vacunaciones a domici-
lioa los nifios.

Uno de los logros mas im-
portantes que destaca Pérez,
es el de 2019, cuando consi-
guieron que cinco familias reci-
bieran un subsidio para vivien-
da, lo que los alivié mucho eco-
nomicamente. Dichas gestio-

LA CORPORACION QUEREMES VIVIR SE HIZO PRESENTE EN LA ILUMINACION 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, destacd el apoyo de autori-
dades para la intervencion del
viernes pasado. “Agradecemos
las gestiones delalcalde (Wain-
raihgt) que permitié iluminar
la Municipalidad, y del core
(consejero regional) Rodrigo
Arismendi que permitio ilumi-
nar la Intendencia. Esta visibi-
lidad es un paso importante
para dar a conocer nuestra lu-
cha”, expuso la presidenta de
la Asociacién Nacional de Pra-
der-Willi.

A LA 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 Comision de Saludy
se reyisara nuevamente en
marzo. Segin las organizacio-
nes involucradas, la creacion
de este catastro es fundamen-
tal, ya que se estima que en
Chile hay alrededor de un mi-
li6in 500 mil personas con algu-
na de estas enfermedades,
aunque ni el Ministerio de Sa-
lud ni ningiin organismo cuen-
ta en la actualidad con un ca-
tastro oficial de pacientes.
Ricardo Pérez también es-
pera que sea una ley inclusiva
ynoselimite a ungrupo redu-
cido de enfermedades. “Espe-
ramos que sea como la Ley Ri-
carte Soto, peroabierta; o sea,
que admita a pacientes con di-
versas enfermedades huérfa-
nasque puedan ir apareciendo
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enChile, sindiscriminar nires-
tringir", explica el presidente
de la Corporacion Queremos
Vivir,

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

“Sabemos que es dificil el
tratamiento en Chile. Son en-
fermedades emergentes, pero
con la mejora de los medios
diagnasticosse puedeir tratan-
domejor", sefiala Aravena,

El director de Salud Munici-
pal agrega que “lo importante
€5 que estas personas puedan
vivir con este problema de sa-
lud de la forma mas tranquila
posible” y reiterd el compromi-
50 del municipio con la lucha
por la visibilizacién de las en-
fermedades raras.

Cada 28 de febrero, el mun-
do se une a la conmemoracion
del Dia Mundial de las Enfer-
medades Raras, que busca ge-
nerar conciencia sobre las pa-
tologias que afectan a esta pro-
porcion de la poblacion.

EncChile, se estima que mis
de un millén de personas po-
drian padecer alguna de estas
enfermedades a lo largo de su
vida. A pesar de los avances en
el acceso a tratamiento y diag-
néstico, los pacientes siguen
enfrentando desafios significa-
tivos, como el diagndstico tar-
dioy las desigualdades en el ac-
ceso a laatencion médica. ©3
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