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Raras con una ley nacicnal vi-
gante, la 21.743, promulgada en
ahril de 2025, que reconoce y pro-
tege a parsonas con patologias
que afectan a menos de una por
cada dog mil habitantes. En una
ceramaonia, s reconacis la labor
desplegada par Miriam Julio Ga-
llarda, expresidanta de la Agru-
pacidn Darecho a la Vida,

Una ley que nacid
en Magallanes

El gobernadar regional Jorge
Flies destacd que “esta ley nace
con un articutado que fus pro-
pueste desds las agrupaciones
dasds Magallanes. ¥a hace casi
més de 10 afios que aca familias
que padacian enfermedadss ra-
1as g8 agruparcn n Derschoala
Vida y empezd un peregringje an

CAr |88 pErsonas que tisnsn satas
patclogias para que ojald, a partic
del presupuesto del proximo afo,
este venga acompafiado, asi co-
mo estd |a ley de Ricarta Soto, con
presupuestos para llagar a estas
familias”.

Mis de 100 pacientes

La directara del Servicio de
Salud Magallanes, Verdnica Y4-
fiez, confirmé que “tenemos re-
gistrados mas de 100 pacientes”.

Yafiez reconocid que “tene-
mas un amplio subdiagnastico ¥
las personas demoran afics en lle-
gar a un diagnastico definitivo”.
Aclard que “hoy dia la lay no via-
ne asociada & un financiamiento,
Lo que viene asociado tiene que
ver con el 1egistio opartuno y el

tratamisntos que son altaments
costoaos”.

“8ino tenemos datos,

la ley no avanza™

Miriam Julio, exprasidenta
da Daracho a la Vida, racibit un
reconocimients por su contribu-
cion. Hacordd que la agrupacion
sa constituyd en 2008-2010 cuan-
do a su esposo le diagnosticaron
Osteomislitis,

“Esta ley nos da fuarzas y es-
paranza. La ley qus nosotros ea-
cribimos agui en la regi6n es la
que hoy dia astd oficialmante vi-
gante”, sefald.

La fundadora de la agrupa-
citn destacd la importancia dal
registzo. “8i No 1ENBMOE DEpOItE,
no tenemes datos. §i no tanemas
datos, no tenemos avancs da la

Miriarm Julio,
por s
del gobernadeor Jorge Flies,

ley. Lea profesionales deben astar
capacitindoss parareportaren la
plataforma cada una de las pato-
logias de sus pacientes”.

Francisca Mafiez, sscietaria
e la agrupacién, enfatizé que “ls
pedimos a las autoridades quate-
nemas que tener equidad territo-
rial, que todos seamos considera-
dog dantro da esta lay”.

Testimonio de paciente
Jassica Cancino, diagnosti-
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Reconocen labor de Miriam Julio, |
-
expresidenta de Derecho ala Vida
La Regitn de Magallanes con-  las calles con las sutaridades”. diagnéatico. Estamos esparando ‘
mamord por primera vez el Dia Flies sefialt que laley estden  que impulse un reconocimisnto
Mundial de las Enfermedades etapa inicial “Hay gue identifi- econdmico paraavanzar hacialog

esidenta de Derecho als Vida, recibl un reconacimients
4 la vigibilizacion de las enfermedades raras, de manog

cada con sindrome de Sjégren,
valord la ley. “Lo importante es
gus estas enfermedades raras
sean vigibilizadas. Tensmos da-
rechos a que nos vean, que nos
escuchen, v a ser tratados como
|as otras enfermedades més fre-
cusntes”.

Relaté que tuve que renun-
ciar a su trabajo y viajar a otra
ciudad para cbtener su disgnis-
tico por falta de espacialistas en
Magallanes.
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