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['INo Definida

Agrupacion Derecho ala Vida espera que Hospital Clinico haga un registro de las personas con enfermedades raras

Agrupacion Derecho a la Vida espera que Hospltal Clinico
haga un registro de las personas con enfermedades raras

¥ Laorganizacién que desde 2012 articuld esfuerzos regionales y nacionales para visibilizar
a pacientes con pamlogias poco frecuentes eligié nueva directiva para el periodo 2025-2029.

La Agrupacion Derecho a la
Vida de Enfermedades Raras Ma-
gallanes renowd el diractorio que
conduciré la crganizacion du-
rants log préximes cuatro afios,
Dasde 2018, las actividades de la
agrupaciin se vieron ralentiza-
das por la pérdida de una de sus
integrantes y querida dirigents,
postaricrmenta, por la pandemia.
Este nuevo ciclo coincide con la
reciants promulgacién de la Lay
°21.743, que establece un mar-
oo normativo para el tratamianto
v atencion de eatas patologias a
nival nacional

La croganizaciénn, nacida el
10 de marzo de 2012, se conati-
tuyd con el propbsito de exdigir al
Estado una legislacién que dista
raspuasts a las necesidades de
las personas diagnosticadas con
enfermedadas poco frecusntes,
sin exclusién alguna. Desde sus
inicios, el grupo s= ha caracte-

- 0 y 3 > dades concretas de las tamilias,

| ; b - : .s can apoyo de las profesionales
i Claudia Eterovic (enfermera) y
1 & dimena Soto (Trabajadora Social).

La Mmpn.uiﬁn Derecho a la Vida pormlm wigibilizar a pac;lmlu con

enfermedades poco frecusntas.

rizado por un trabajo articulado
con familias, autoridades Tegio-
nales, actores del nivel central y
redes internacicnales, lo que per-
mitid genarar visibilidad y respal-
do social a su causa

El nuevo directoric quadd
compuests por Loredana Saldi-
via en la presidencia, Francizca
Mifiez como secretaria, Amelia

Fadich en la tesareria y Mercades
Araneda como directora.

Entra los hitos destacades de
su trayectoria, en 2016, la agra-
pacién firmé un convenio con la
Univaersidad de Magallanes para
facilitar espacios y apoyo profe-
sional. A través ds este vinculo,
sa desarrolld un catastro regional
gue parmitid identificar necesi-

5 Esta trabajo fue postariorments
fortalscido por la entonces go-
bernadora Pacla Fernindez y su
equipe, culminande con una an-
traga formal del estudio al Hospi-
tal Clinico de Magallanes.

Uno de los resultados mas
valorados da ese proceso fue la
emision de credenciales y cua-
dernillos de identificacién pa-
ra pacientes, herramienta qus
facilitd el acceso a atenciones
médicas y mejord la comunica-
cidn con los equipes de salud,
especialments an situaciones de
emergencia.

Con la promulgacion de la Ley
B°21.743 el pasado 25 de abril, se
curnplit el objetive que dio arigen
a la agrupacion: lograr un mar-
co legal que garantics deraches,

atencidn y visibilizacidn para lag
personas diagnosticadas. La not-
mativa contempla, entre otras
medidas, la creacion de regis-
tros de pacientes ¥ unidades es-
pecializadas en astablecimientos
de salud

La expresidenta Miriam Tru-
jillo, quien liderd duzante més de
una década la agrupacién, agra-
dacid la confianza y apoyo de las
familias, autoridades ¥ volunta-
riado. Mientras tanto, Lotedana
Saldivia, la nueva presidanta, ex-
presd que respecto de esta nueva
harramienta legal, “sabermos que
el Hospital Clinico a8 encargard
de hacer el registro. Esta ley as
1N gran pasc ¥ quelemos astar
pendientes gque se realice bisn,
Bn BquUipo, para nuastios pacian-
tea, que no queds ahi esta ley,
gue AVAnce para dar esperanza
ya que as dure tener este tipo de
enfermedad".
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