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Magallanes conmemord Dia de las Enfermedades Raras

Reconocen labor de Miriam Julio,
expresidenta de Derecho ala Vida

La Regitn de Magallanes con-
memord por primera vez el Dia
Mundial de las Enfermedades
Rares con una ley nacional vi-
gants, la 21,743, promulgada en
abril da 2025, que reconoce y pro-
tege a parsonas con patologias
que afectan a menos de una por
cada dos mil habitanteas En una
ceramonia, 2 reconocis la labaor
dasplagada por Miriam Julio Ga-
llardn, exprasidenta de la Agra-
patiin Derecho a la Vida,

Una ley gque nacid
en Magallanas

El gobernador regional Jorge
Flies destacd que “esta ley nace
con un articulado que fus pro-
puesto desds las agrupaciones
desda Magatlanes. Ya hace casi
méz da 10 afios qus acs familias
qué padecian enfermedadss ra-
ras se agruparcn en Derscho ala
Vida y empszd un peregrinaje en

las calles con las autoridades".

Flios sefialt que laley asta en
gtapa inicial. “Hay que identifi-
CEr las personas que tisnen eatas
patclogias para que ojald, a parti
del presupuesto del prixdimao afio,
eete venga acompafado, asi co-
mo eatd la by de Ricarta Sato_ con
presupusstos para llagar a eatas
tamilizs",

Mis de 100 pacientes

La directora del Servicio de
Salud Magallanas, Verdnica ¥&-
fiez, confirmd que “tenemaos ra-
giatrados mas de 100 pactentas”.

Yafiez raconocid que “tene-
mos un amplio subdiagnoetico ¥
las personas demoran afios an la-
gar a un diagndetico definitiva®.
Aclard qus “hoy dia 1a ley no vie-
ne asociada & un financiamisnto,
Lo que viene asociado tianse que
ver oon el 1egistro oportuno v el

diagnéatico. Estamos esperande
que impulse un reconocimisnto
gcondmice para avanzar hacia los
tratamiantas que son altaments
costogos”.

"8ino tenemos datos,
la ley no avanza"

Miriam Julin, expresidanta
da Derecho a la Vida, recibio un
reconacimients por u contribu-
cion. Hecordd que la agrupacion
g8 constituyd en 2009-2010 cuan-
o a su esposo le diagnasticaron
Osteomislitis,

“Esta ley nos da fuarzas y es-
paranza. La lay que nogotros es-
cribimos agui en la regitn es la
que hoy dia esté oficialmente vi-
ganta”, aehald.

La fundadora de la agrapa-
citn destacd la impaortancia dal
regiatzo, “5i no tenemos reporie,
o tenemos dabos. §ino tenemos
datos, no tensmos avancs ds la

Miriam
por su contribuc
del gobernader Jorge Flies,
ley. Low profesicnalss deben astar
capacitindoss parareportaren la
platafnrma cada una de las pato-
logias de sus pacientas”.
Francsca Nafiez, secietaria
de la agrupacién, enfatizd que 'le
pedimos a las autoridadas que te-
nemas que tenet equidad territo-
rial, que todos seamaos considera-
dos dantro de sata ley”.

Testimonie de paciente
Jessica Cancino, diagnosti-

=

.Tullu.e:g:ddmhdanmho ala Vida, recibld un reconacimisnte
4 ba vigibilizacion de las enfermedades raras, de manos

cada con sindrome de Sjogren,
walord la ley. “Lo importante es
que estas enfermadades raras
zean visibilizadas Tensmos de-
rachos a que nos vean, que nos
escuchen, ¥ a ser tratados como
las otras enfermadades mas fre-
cuentes”.

Relats que tuvo que renun-
ciar a su trabajo y viajar a otra
ciudad para obtener su diagnis-
tico por falta de especialistas en
Magallanes.

Gemera Laree



