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Magallánica con enfermedad de Pompe vivió más de 30
años sin diagnóstico: es una de los 14 pacientes en Chile

Lidia Uribe, magallánica de dolores musculares severos,
55 afios, es una de los 14 pacien- fatiga extrema y limitaciones

físicas. Durante más de tres
décadas, sus dolores fueron atri-
buidos al cansancio o la crianza.

tes en Chile de la enfermedad
de Pompe, una condición mus-
cular degenerativa de origen
genético y baja prevalencia.
Esta activista por los derechos
de los animales fue diagnosti-
cada luego de más de 30 años
de espera y suma casi 20 años
bajo tratamiento.

"Saber lo que tenía era un
alivio, porque lo bueno, entre
todo, es saber lo que uno tiene.
Pensaba que era cansancio o
la crianza, pero todos los días
despertaba con dolor de cuer-
po y durante años nunca me
encontraron nada", confesó.

Las primeras manifestacio-
nes comenzaron en la infancia:

El diagnóstico llegó a los 36
afios, tras una consulta neuro-
lógica. El profesional médico
observó que era incapaz de
levantarse de una camilla sin
apoyarse en los brazos. La con-
firmación requirió una biopsia
muscular enviada a Brasil y
Estados Unidos. "El primer
cambio fue que ya no tuve do-
lores. Es como vivir todos los
días con el cuerpo adolorido y
de un momento a otro dejar de
sentirlo", relató.

En la enfermedad de Pompe
el organismo no produce una en-

zima que los músculos necesitan
para procesar el glucógeno. Sin
esa molécula, el glucógeno se
acumula y destruye las células
musculares. Se presenta en
dos formas: infantil (afecta el
corazón, expectativa de vida
inferior a los 18 meses sin
tratamiento) y tardía (afecta
musculatura esquelética).

Cuando recibió el diagnós-
tico, la genetista le informó
que no existía tratamiento
disponible. Sin embargo, una
búsqueda propia reveló que su
seguro de salud podía cubrir el
fármaco. "La doctora me dijo
que era imposible de pagar,
pero encontré que mi isapre lo
podía cubrir. Tener acceso a un
medicamento que no te cura,

pero sí te mejora la calidad de
vida, es fundamental", señaló.

Alejandra Pérez, de la
Fundación de Enfermeda-
des Lisosomales de Chile
(Felch), señaló que "es una
patología extremadamente
infrecuente, lo que dificulta
su pesquisa oportuna".

En Chile, el tratamiento
está aprobado pero sin finan-
ciamiento estatal. La mayoría
accede vía programas compa-
sivos o isapres. Para Fonasa,
el camino es via judicial (más
de 6 meses).

Existe una formulación
actualizada que ya se aplica en
otros países, pero su ingreso a
Chile sigue pendiente de auto-
rización del Instituto de Salud
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Lidia Uribe, magallánica de 55
años, sufre de la enfermedad
de Pompe.

Pública (IPS). Actualmente, Li-
dia dirige la Fundación Ayuda
Sacha. Este mes se conmemora
el Dia Mundial de Pompe.
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invitó a destacado neurólogo a Punta Arenas
La Organización de Pacien-

tes de Parkinson conmemoro el
Día Mundial de la enfermedad,
celebrado cada 11 de abril, con
la visita del destacado neurólo-
go, doctor Pedro Chana Cuevas,
quien sostuvo un conversatorio
con pacientes y una conferen-
cia dirigida a profesionales de
la salud en Punta Arenas.

"Hoy día, para nuestra orga-
nización de pacientes de Parkin-

son, nos sentimos orgullosos de
poder cumplir un año más en esta
celebración del Día del Parkinson
Mundial y de poder traer al Dr.
Pedro Chana Cuevas, quien es
una eminencia en el campo del
Parkinson", señaló Hugo Galle-
gos Alvarado, presidente de la
organización en Magallanes.

El primer encuentro se rea-
lizó el viernes en el auditorio de

la Cámara Chilena de la Cons-

COMAPA

COMPAÑIA DEL MAR Y LA PATAGONIA S.A

CITACION
JUNTA GENERAL ORDINARIA DE ACCIONISTAS

or acuerdo del Directorio, citese a JUNTA GENERAL ORDINARIA DE
ACCIONISTAS de la sociedad "COMPAÑIA DEL MAR Y LA PATAGO-
NIA S.A.", a celebrarse el dia miércoles 22 de abril de 2026, a las 9,30
horas am , en las oficinas de la sociedad, ubicadas en Magallanes Nº
990, Punta Arenas, con el objeto de tratar las siguientes materias:

1. Considerar y resolver sobre la Memoria, Balance General y Estados
Financieros Anuales, correspondientes al ejercicio 2025.

2. Pronunciamiento sobre la distribución de utilidades.
3. Cuenta de operaciones articulo 44 de la Ley Nro. 18.046.
4. Designación de Inspectores de Cuentas o Auditores Externos.
5. Otras materias de interés social

REGISTRO DE ACCIONISTAS

Podrán participar en la Junta citada, los titulares de acciones inscritas
en el Registro de Accionistas con a lo menos cinco dias hábiles de an-
ticipación al dia en que se celebrará la Junta.

La calificación de poderes, si procede, se efectuará el mismo día, hora
y lugar de citación a la junta e inmediatamente antes de su inicio.

El Presidente

trucción, con un conversatorio
entre el Dr. Chana y pacientes
de Parkinson.

La segunda cita tuvo lugar
este sábado en el Hospital
Clínico, con una conferencia
orientada a profesionales de
la salud, estudiantes de la
Universidad de Magallanes y
pacientes.

Pedro Chana Cuevas es neu-
rólogo especialista en trastor-
nos del movimiento, formado
en la Universidad de Chile con
especialización en la Univer-
sidad de Navarra. Es profesor
titular en la Universidad de
Santiago de Chile (Usach), don-
de se desempeña como director
de Postgrado y Postítulo.

Es fundador de Cetram,
Centro de Trastornos del Movi-
miento, institución pionera en
rehabilitación interdisciplinaria,
por la cual fue reconocido como
emprendedor social por Ashoka.
Ha ocupado cargos directivos
en la Federación Mundial de
Neurología (World Federation
of Neurology) y suma más de
100 publicaciones científicas.

Gallegos Alvarado destacó
el significado del evento. "Es un
sueño que veníamos cultivando
y lo hicimos realidad gracias a
distintos contactos y empresas.
Nos sentimos orgullosos de
contribuir un paso más, no so-
lamente a la gente que padece
Parkinson, sino a profesionales
y familiares que van a tener
una nueva perspectiva de
nuestra enfermedad", sefialo.

La actividad conto con el
auspicio del Hotel Cabo de Hor-
nos, Restaurant Azuca, Cámara
Chilena de la Construcción,
Panadería Nanuc y Patagonia
Blend. La gobernación de Maga-
llanes se iluminó de azul en ad-
hesión a esta conmemoración.

NANUC
PATAGONIA

10 Endulzando el corazón
de los Magallánicos

Visita nuestras tiendas
Borios 865 | Av. España 01390 | Quillota 116
Bories mq, Croacia | Carrera Pinto 1120

nanuc.clNPróximamente: Martinez de Aldunate 2298

En el día mundial de la enfermedad

El destacado neurólogo Pedro Chana Cuevas, ala derecha, vino a
ofrecer charlas sobre Parkinson. En la foto, acompañado del direc-
tor del Hospital Clínico, Ricardo Contreras, y de Hugo Gallegos
Alvarado, presidente de la Organización de Pacientes de Parkinson.
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