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Impulsan el diálogo internacional 
sobre talla baja y acondroplasia 
Congreso euroamericano reunió a expertos internacionales, investigadores, y organizaciones de pacientes 
provenientes de Brasil, Argentina, Chile, Colombia, México, Portugal, España e Italia 

Mauricio Riquelme C. 
La Estrella 

as displasias esquelética 
L- un grupo heterogé- 

eo de más de 450 afec- 
ciones genéticas que afec- 
tan al crecimiento y desa- 
rrollo de los huesos y cartí- 
lagos, y entre ellas está la 
acondroplasia, la más co- 
mún y que provoca la baja 
estatura en las personas. 

Este fue el punto central 
del Congreso EuroAmericas 
sobre Displasias Esqueléti- 
cas realizado en Río de Ja- 
neiro (Brasil) donde Chile es- 
tuvo representado por Fer- 
nanda Cornejo, presidenta 
de la Asociación Padres 
Acondroplasia Chile (Acon- 

dro). 
La acondroplasia afecta a 

uno de cada 25 mil naci- 
mientos y puedecausar des- 
de deformidades óseas has- 
ta apnea del sueño, compli- 
caciones respiratorias, audi- 
tivas y neurológicas. Pero no 
sólo tienen problemas con 

su salud, también deben li- 
dear con la discriminación 
que existeen lasociedad an- 
telas personas de talla baja, 
0 como son llamados ena- 
nos. 

Este primer congreso or- 
ganizado por la Asociación 
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ANNABRA ORGANIZÓ ESTE CONGRESO INTERNACIONAL EN RÍO DE JANEIRO, 

Brasileña de Enanismo 
(Annabra) y patrocinado por 
BioMarin, tuvo la participa- 
ción de especialistas inter- 
nacionales, investigadores, 

y organizaciones de pacien- 
tes provenientes de Brasil, 
Argentina, Chile, Colombia, 
México, Portugal, España e 
Italia. Kenia Río, presidenta 
de Annabra manifestó que 

este encuentro representa 
“una oportunidad única pa- 
ra ampliar el diálogo, pro- 
mover visibilidad y fortale- 
cer redes de apoyo e investi- 
gación en América Latina y 
Europa sobre las distintas 
displasias esqueléticas”. 

Wilson Kuwabara, ge- 
rente médico de Condicio- 
nes Esqueléticas de BioMa- 

rin Brasil, enfatizó que “la 
participación de BioMarin 
en el Congreso EuroAméri- 
cas refleja nuestro compro- 
misocontinuo con la comu- 
nidad de enfermedades ra- 
ras y las personas que viven 
con displasia esquelética, no 
solo enla investigación y de- 
sarrollo de nuevas terapias, 
sino también contribuyen- 

do a generar visibilidad so- 
bre los desafíos que enfren- 
tan las personas que viven 
con talla baja”. 

“Este encuentro interna- 

cionales fundamental para 
promover la discusión sobre 
los avances necesarios para 
mejorar realmente la cali- 
dad de vida de las personas 
con esta condición”, agregó. 

VISIBILIDAD 
Lavisibilización y concienti- 
zación dela condición delas 
personas que padecen algu- 
na acondroplasia u otras 
displasias esqueléticas que 
causan enanismo, fue otro 
delos puntos fuertes al inte- 
rior del congreso. 

Tener un hijo con algu- 
na displasia esquelética pro- 
pone todo un desafío para 
las familias, y también para 
quienes la padecen. Sin em- 
bargo, el mayor desafío es 
quela sociedad los vea y per- 
ciba como iguales. 

Entre los testimonios 
más emotivos estuvo la his- 
toria de Mario Netto ((Qma- 
rionetto.23), un niño brasi- 
leño con acondroplasia que 
junto a su madre ha con- 
quistado las redes sociales 
mostrando su vida a diario, 
siendo un niño referente pa- 
ra sus iguales con millones 

1 
de cada 25 mil niños 
nacidos vivos por año 
padece de acondrop! 

  

deseguidores. 
Kenia Río, abogada y ac- 

tivista brasileña, es una de 
las principales figuras en la 
defensa de los derechos de 
las personas con acondro- 
plasia, una displasia ósea 
que causa talla baja. “Nues- 
tra lucha no es por crecer 
más. Es por existir con dig- 
nidad. No se trata de centí- 
metros, se trata de dere- 
chos. Se trata de nuestra ca- 
lidad de vida, porque nues- 
tra condición afecta lasalud 

en muchos aspectos más 
allá de la estatura. Y, sobre 

todo, se trata de nuestros 
derechos. Queremos acceso 
al transporte, a la educa- 

ción, a lasalud. No podemos 
ser invisibles. Somos ciuda- 
danos, pagamos impuestos, 
tenemos sueños, formamos 

familias. Yo soy madre, soy 
abuela, soy abogada. Y estoy 
aquí para decir: basta de ca- 
pacitismo”. O 
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¿QUSS 

LA EMPRESA LLEVA AÑOS DESARROLLANDO EL FÁRMACO. 

Medicamento eleva la talla de 
pacientes con acondroplasia 

La acondroplacia se 
presenta en uno de cada 
25 mil nacimientos y los 
que sobreviven se enfren- 
tan con situaciones que 
les impiden realizar activi- 
dades básicas, empezando 
por la higiene personal. 

Desde muy pequeños 
son sometidos a distintas 
cirugías para poder corre- 
gir malformaciones óseas 
enlas piernas, los brazos y 
la base del cráneo, y alte- 

raciones en las vías respi- 

ratorias. 
Uno de los tratamien- 

tos de última generación 
es el vosoritida, desarro- 

llado por el laboratorio 
farmacéutico BioMarin. 
Ana Paula Bordallo, endo- 
crinóloga pediatra del 
Hospital Universitario Pe- 

dro Ernesto de Río de Ja- 
neiro, indicó que “des- 

pués de 12 meses de trata- 
miento, hay una mejor 

respuesta en niños varo- 
nes, y también si se empie- 
za a tomar el medicamen- 
to después de los cinco 
años de edad”. 

Este tratamiento -se- 
gún las investigaciones 
realizadas y las publica- 
ciones de los científicos- 
no tiene contraindicacio- 
nes. 

En Chile fue aprobada 

su aplicación a fines de 
2021 y en febrero de 2022 

se aplicó el tratamiento al 

primer niño. Hay 26 pa- 
cientes en tratamiento 
(solo 2 son Fonasa) y en 
septiembre 2024 se regis- 
tró en el Instituto de Salud 
Pública de Chile (ISP). 

En Argentina, más de 
70 personas accedieron a 
la terapia vía resoluciones 
judiciales, y en Brasil cer- 
ca de 300 niños ya la utili- 

zan con resultados positi- 
vos. O
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