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CONTRAPORTADA

Alejandro Andrade, presidente de la federacion que las agrupa:

e se tarda entre 7 y 12 afios

En Chi

en diagnosticar una enfermedad rara

o

Mafiana se conmemora el dia de estas patologias, que afectan a menos de una persona por cada
dos mil habitantes. Quienes las padecen piden visibilidad y acceso oportuno a especialistas.

TERESA LEIVA UBILLA

Cuando Alejandro Andrade te-
nfa 23 anos, descubrid que padecia
neurofibromatosis, un trastorno
genético en el que se forman tumo-
res en los nervios y anomalfas en la
piel. Al enterarse, dejé sus estudios
de Ingenierfa y decidié dedicarse a
comprender en profundidad su en-
fermedad. Hoy es el tercer presi-
dente de la Federacién de Enferme-
dades Raras de Chile (Fecher),
agrupacion que se consolidé for-
malmente en 2016 y que se dedica a
velar por las necesidades de quie-
nes padecen estas patologfas, que
afectan a menos de una persona por
cada dos mil habitantes y cuyo dia
se conmemora mafiana.

Se estima que en el mundo hay
9.272 enfermedades raras. Para de-
terminar cudntas estdn en el pafs,
actualmente se lleva a cabo un pro-
ceso de empadronamiento. Gracias
alaLey 21.743, aprobada el afio pa-
sado, se creé una comision técnica
asesora encargada de levantar un
registro nacional de pacientes. Se
espera tener los resultados en apro-
ximadamente seis meses.

—¢;Qué tan preparada estd la aten-
cién primaria para enfrentar este
tipo de patologias?

“El diagndstico es complicado
porque los médicos lo describen
asf: cuando tti escuchas cascos y ga-
lope, supones que viene un caballo.
Pero en este caso viene una cebra.
No estds esperando que sea eso. Y si
no estds preparado para una cebra,
no sabes cémo alimentarla ni cémo
cuidarla. Se parece a un caballo, pe-
ro no es un caballo. Las enfermeda-
des raras tienen esa caracteristica
particular, y en esa particularidad
estd su complejidad. Son muy difi-
ciles de identificar (...). En Chile se
demora entre 7 y 12 afios, segtin un
informe que hicimos con 1.000 res-
puestas y que luego se ratificé con
otra encuesta del Minsal”.

FREEPIK/CREATIVECOMMONS

La Fecher
busca que las
enfermedades
raras sean mas
estudiadas,

con médicos que
se especialicen
y distribuyan
alrededor

Alejandro Andrade, en la foto, lamen-
ta que menos del10% de las enfermeda-
des raras tenga una terapia conocida.

—¢Coémo es ese diagndstico en
comparacion con Latinoameérica y
el primer mundo?

“Somos pioneros en Latinoamé-
rica, donde el diagndstico en gene-
ral demora12 a15afios. Con Europa
la diferencia no es tanta si conside-
ramos que ellos tienen mds centros
de investigacién. Alld la odisea
diagndstica va entre 3 a 5 anos”.

CEDIDA

—¢:Cémo se ha avanzado y cudles
son los desafios?

“Necesitamos distribuir mejor
a los especialistas dentro del
pafs. Hoy estdn concentrados en-
tre Concepcién y La Serena. Mds
alld de eso, pierdes especialistas.
Cuando las personas no pueden
ver a un médico que realmente
sabe lo que tienen, no tienen na-
da (...). La solucién requiere que
los clinicos se especialicen, que
empiecen a estudiarlo, que ten-
gan el interés. Y ah{ viene el tra-
bajo de visibilizar.

La investigacién a nivel mundial
sigue muy vinculada a intereses
farmacoldgicos. Si hay una terapia
asociada, se investiga mds esa pato-
logfa. Y eso es un desafio, porque
solo un 5% de las enfermedades ra-
ras tiene una terapia conocida.
Existen cerca de 500 terapias en el
mundo y mds de 9.000 enfermeda-
des registradas (...). Hay muy poco
hecho en investigacién”.

del pais.

A nivel chileno, “la ley que apro-
bamos el 25 de abril —la Ley de En-
fermedades Raras— es un avance, y
la Ley Ricarte Soto también lo es,
pero cubre los gastos del paciente y
no hace nada para incentivar la in-
vestigacién. No crea fondos ni in-
centivos especiales. Lamentable-
mente, no es una discusién politica,
y deberia serlo”.

—¢Cudl es el principal mito sobre
las enfermedades raras?

“Que raro es caro. Y no siempre
es caro. No todo es asi. Hay mucho
que requiere creatividad y usar lo
que tenemos disponible. Ese es un
mito que hay que derribar”.

El gasto de bolsillo promedio estd
entre 750 mil y 1millén 600 mil pe-
sos mensuales para una patologia
sin farmaco asociado. Con fdrmaco,
el promedio sube de 3 millones 600
mil a 5 millones mensuales.

“Hay que abrirnos a la investiga-
cién”, concluye.



