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ACTUALIDAD

EN SUSEGUNDO ANO CONSECUTIVO, EL PROYECTO BUSCA GENERAR CONCIENCIA Y EMPATIA FRENTE A ESTA ENFERMEDAD.

Muestra fotografica que rescata la
realidad de pacientes llega a Arica

Se trata de “Los Rostros de la
Leucemia Mieloide Crénica”, una
mirada que busca sensibilizar.

Redaccion

ca organizada por

Corporacién Maxi-Vi-
da, Fundacién La Voz de
los Pacientes y Novartis,
llegdé por primera vez a
Arica, como parte de una
exposicion itinerante que
espera IecorrTer otras re-
giones del pais. La iniciati-
va tiene por objetivo visibi-
lizar en varias regiones las
historias, brechas y desa-
fios que enfrentan las per-
sonas diagnosticadas con
Leucemia Mieloide Croni-
ca (LMC), un tipo de cincer
hematolégico que impac-
ta profundamente la vida
de quienes tienen esta en-
fermedad.

En esta ocasion, la acti-
vidad se desarrollé en el
Centro Cultural Junta de
Adelanto, donde se instalé
la serie fotogrifica de 10
pacientes llamada, “Los
Rostros de la Leucemia
Mieloide Crénica”, un con-
junto de retratos realiza-

L a muestra fotografi-

dos por el fotoperiodista
Edgard Garrido, primer
chileno en recibir el Pre-
mio Pulitzer de Fotografia
en 2019. La muestra estd
acompanada de un tétem
explicativo y mensajes
construidos en base a los
obstdculos que los pacien-
tes encuentran en su cami-
no con la enfermedad, ex-
traidos del estudio Bre-
chas percibidas en la tra-
yectoria terapéutica de
personas con leucemia
mieloide crénica en Chile,
realizado por el Centro de
Salud Global Intercultural
de la Universidad del Desa-
rrollo, el cual reconoce
inequidades en el acceso y
oportunidad desde la voz
de pacientes, cuidadores y
equipos de salud.¢

UN LLAMADO URGENTE

La Leucemia Mieloide
Crénica (LMC) es una en-
fermedad hematologica
que, a diferencia de otras
leucemias, suele aparecer
a partir de los 50 afos, con

LA MUESTRAES UN CONJUNTO DE RETRATOS REALIZADOS POR EL

FOTOPERIODISTA EDGARD GARRIDO.

un promedio de diagnosti-
co en pacientes de 64 afos.
Representa cerca del 15%
del total de leucemias y
afecta principalmente a
las células mieloides de la
médula ésea, provocando
una proliferacion anormal
de glébulos blancos debi-
do a una mutacién genéti-
ca conocida como cromo-
soma Filadelfia.

Gracias a los avances en
la ciencia, el 95% de los pa-
cientes con LMC son diag-
nosticados y tratados, y el
90% son referidos a espe-
cialistas. Sin embargo, uno
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Hay un porcentaje,
que es entre un
10% a 15% de ellos
que no responden
y que requieren de
otralinea
terapéutica”.

Dra. Patricia Fardella

de los principales desafios
actuales radica en el acce-

soa las terapias.

“Hay un porcentaje,
que esentre un 10%a 15%
de ellos que no responden
¥y que requieren de otra li-
nea terapéutica. Y es ahi
donde estamos dando la
batalla, porque si un pa-
ciente que lleva muchos
afios con la leucemia mie-
loide crénica esta bien tra-
tado, con tratamientos se-
guros, eficaces y con pocos
efectos secundarios, lo
mas probable es que se
pueda reincorporar a su
trabajo y a su vida. Pero,
cuando no hay acceso a
nuevas terapias y siguen
ciclando en los mismos
tratamientos, la calidad de
vida se deteriora rdpida-
mente” senald la hematd-
loga Dra. Patricia Fardella,
referente nacional en el
tratamiento de la enfer-
medad.

Al respecto, Maria Val-
debenito, presidenta de
Corporacién Maxi-Vida,
agrupacion de pacientes
con la patologia, y diagnos-
ticada con LMC hace 29
afos, menciond “Existe
una brecha importante pa-
ra los pacientes que llegan
a tercera linea de trata-
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miento, yaque muchas ve-
ces o tienen acceso a tera-
pias mds avanzadas, con
menos efectos secundarios
y que nos dan calidad de
vida. Es fundamental con-
tar con este acceso, para
que ningin paciente que-
de sin opciones avivir mas
y mejor. El sistema de sa-
lud debe adaptarse a los
avances médicos.”

Desde Maxi-Vida y La
Voz de los Pacientes, se ha-
ce un llamado a visibilizar
estas barreras, especial-
mente en regiones extre-
mas. “De las brechas mas
importantes que tenemos
en nuestra region es todo
lo que tiene que ver con
diagnéstico, y con trata-
mientos en general de on-
cologia. A nivel regional, la
primera causa de muerte
son los tumores malignos
y entre eso también tene-
mos las leucemias como
parte de estas patologias.
Por lo tanto, es implemen-
tar a nivel de ciudad un
centro oncoldgico que ya
estd en etapa de disefio”,
sostiene Paula Parra, Sere-
mide Salud de Aricay Pa-
rinacota. &



