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La Agrupacidn Derecho ala
Vida de Enfermadadas Raras Ma-
gallanes rencard el directorio que
conducird la crganizacién du-
ranta los préximes cuatro afios,
Dasde 2018, las actividades da la
agrupacidin ee viaron ralentiza-
dae por la pérdida de una de sus
integrantas y querida diriganta,
pastaricrmenta, por la pandemia.
Este nuevo ciclo coincide con la
reciants promulgacitn de la Ley
1N®21.743, que establece un mar-
co normative para al tratamisnto
v atencitn de estas patologias a
nival nacional

La crganizaciinn, nacida al
10 de marze de 2012, sa consti-
tuyd con el propasite de exdgir al
Estade una legislacién que disra
respuasgts a las necesidades de
laa personas diagnesticadas con
enfermedadas poco frecuentas,
sin exclusitn alguna. Desde sus
inicioa, el grupo s& ha caractsa-

En cumplimiento de la nueva Ley N*21.743
Agrupacion Derecho a la Vida espera que Hospital Clinico
haga un registro de las personas con enfermedades raras

# Laorganizacidn que desde 2012 articuld esfuerzos regionales y nacionales para visibilizar
a pacientes con patologias poco frecuentes eligié nueva directiva para el periodo 2025-2029.

enfermedades poco recusnbes.

rizado por un trabajo articulado
con familias, autoridades regio-
nales, actares dal nivel centzal
redes internacicnalas, lo quae per-
mitié generar visibilidad y respal-
do social 8 su causa.

El nuevo directoric quadé
compuests por Loredana Sakdi-
via en la presidencia, Francizsca
Mafiez como secetaria, Amealia

La Agrupacién Derecho a la Vida permitid wisibilizar a pacientes con

Fadich an la tesoraria y Mercedes
Araneda como directors.

Entra los hitos destacados de
su trayectoria, en 2016, la agru-
pacitn firmd un convenio con la
Universidad de Magallanes para
facilitar espacics y apoyo profe-
gicnal. A taves da aste vinculo,
ga desarrolld un catastro regional
gue permitid identificar necesi-

;._|T dades concretas de las familias,

& con apayo de las profesionales

§ Claudia Etarovic (enfermera) v

< Jimana Soto {Trahajadera Sonial).

5 Este trabajo fue poatariormente
fortalecido por la entonces go-
barnadora Paola Farndndez v su
equipo, culminando con una en-
traga formal del astudio al Hospi-
tal Clinico de Magallanes.

Uno de los resultados més
valorados de ese proceso fus la
emigidn de credenciales y cua-
dernillos de identificacidn pa-
ra pacientes, harramienta que
facilitd el acceso a atenciones
médicas y mejord la comunica-
cifn con los equipes de salud,
especialments en situaciones de
emaergencia.

Caon la promulgacitn de la Ley
B*21.743 el pasado 25 de abril, se
cumplid el objetivo que dio origen
a la agrupacién: lograr un mar-
co legal que garantics deraches,

atenciin y visibilizacion para las
paraonas diagnosticadas. La nor-
mativa contempla, entre ctras
medidas, la creacitn de regis-
troe de pacientes y unidades es-
pecializadas en astablacimientos
de salud.

La expresidenta Miriam Tru-
jilla, quien liderd duzants més de
una década la agrupacidn, agra-
deeid la confianza y apoyo da las
familias, autoridades ¥ volunta-
riato. Mientras tanto, Loredana
Saldivia, la nueva preaidanta, ax-
presd que respecto de asta nuava
herramisnta legal, “sabemos que
gl Hoapital Clinico se encargard
de hacer el registro. Esta ley as
N gran pasc ¥ quersmaos egtar
pendientes que se realice bian,
BN Bquipo, para nUesticd pacien-
tes, que no queds ahi asta ley,
que BVENCE para dar esperanza
ya que as duro tener este tipo de
anfarmedad”.



