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Avance histérico para pacientes con patologias poco frecuentes

Agrupacion Derecho a la Vida celebra

prom

cién de la Ley de Enfermedades

Raras y retoma su labor en Magallanes

¥ La presidenta de la agrupacién, Loredana Saldivia, valord la normativa legal
que reconoce oficialmente las enfermedades raras, poco frecuentes v huérfanas.

varios afice de nactivi-
I dad, Ia Agrupaciin Derecho
a la Vida de Magallanes
vaolvid a reunirae y renmpanizar s
trabsjo com el propésito de acom-
pafiara los pacientes que viven con
enfarmedades poco frecuentes.
El impuiso Begd de la mano de un
cambio histdrioo: la promulgacion
de la Ley N21.743, que reconocs
por primearaves an Chile alss enfer-
medades raras, poco frecuentes ¥
huérfanas, creando un marco lagal
' un registro nacional de pacientas,
Deads Punta Arenas, la presi-
denta de la Agrupacitn Derecho
& la Vida, Loredana Saldivia, dijo
que Bste cambio marcs un antes y
un despuds para quienss conviver
ha mejorade. De hechio, 8o avanzs
urn paso gigantesss al entararnog
de la nueva Lay 21.743 de anfer-
medades raras, poco frecuantas y
huéefanas, ya que éstas no ssrdn
més invisibles para el sistama de
salud. Tener definiciones lagales,
registros @ instituciones que Ta-
bajen especificaments en estas
patclogias nos alegra muchisimo y
nod da fuerzas para seguir adalan-
ta", anobd.
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La mrganizacitn -que agrupa a
pacientss, cuidadores v familiares
de distintas edades- huses rate-
mar 5u 1 active como espacio de
acompafiamisnto y da articulacién
divia enfatizd que, pese al avance
legislativo, las dificultades siguen
giendo profundas, especialments
en al acceso a tratamisntos v en
los altos costea que enfrentan las
familias. “Uno de los principales
problemas as al costo altisimo da
o tratamEentos, ya que muchasda
estas patologias no son cubiartas
par alguna key o por Fonasa, Ee di-
ficil y agotador, ya que muchas ve-
e BEtcd pacientes deben ser tras-
ladadoe a Bantiage para cirugias,
exdAmensas v controles cada traga
seis mesas Por ser una ciudad le-
jana cuegta més, v asta lucha eg
para qua una tanga una mepr cali-
dad devida, la cual es un derscho”.

El retomo de la agrupacidn se
concretd con una primera reunion
sostenida al 19 de ensro pasada
con la subdirectosa del Heoapital
Clinico, Francisca Sanfusntes. El
ENCUSNTD parmitid presentar for-
malments a la nueva directiva y dar
inicio al trabajo coordinada con el

WS T IOV~ < N———

sigtama de salud regional “Musseo
desafic como agrupasiin Derecho
ala Vids hoy as sstar actives, tra-
bajar en conjunts e informar el plan
de brabajo que se va a seguir confa
nueva bey 21.743. Nuastro desatia
as que las personas que padecan
alguna patalogia poco frecuente
ge gientan acompafiadas, que no
astan solas, v quensmos avitar que
asta lay queds etlo en a papel”.
2086 con el compramaso de fortale-
cer el trahajo territorial y la visibili-
zacidnde Jos pacientes en la regidn.
Deade au rol de presidenta, egrades-
cit la confianza y espera estar a la
altura del cargo. “Musstro trabajo,
con ol apoyo de la directive, esestar
pendientes dal procean de la nuea
lery, en oA seva & realizar el regis-
tronacionaldapaciantes ya que es-
talery brusta mejorar ef disgnistiony
los tratamisntos”, exprass.

Actualizando la némina
de integrantes
Actualimente, la agrupacién
se encuentra actualizando su nd-
mina de integrantes, qua incuye
a parsonas de distintas edades,
deads nifics y niflas hasta adultos
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Recientements la directiva de la agrupeciin sostiave uns reunits ton la
subdirectora del Hospital Clinics, doctora Francisea Sanfuentes,

mayores, ademds de familias, cus-
dadores ¥ socios colaboradores,
“En egte momento no tenamos
cifra exacta, ya que la ndmina es
variahie debido al tismpo trans-
curride. Se han sumado nuevos
cagos de enfarmedades raras a las
tjue va se manejaban en el listadn
anterior”, explicd la prasidenta,
Para la Agrupacitn Derecho a
la Vida, la promulgacitn de la lay
no sdlo reprasenta una conquista
institucional, sino también una
oportunidad para que el Estado
reconezca el valor de la organi-
zaciin comunitaria. Deade Ma-
gallanes, &l trabajc busca que la
distancia geografica no sea un
obstéculo para acceder 8 diag-
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nieticos y tratamientos oportu-
naos, ¥ que cada pacients reciba
acompafiemisnto durants todo
&l proceso.

Caon ta reactivacin de Dere-
cho a la Vida, Magallanes se su-
ma nuevaments a [a red nacional
de sgrupacionss que acompaian
& laz familiag y prommueien ol curn-
plimients efsctivo de eata bgisla-
cifn. Para Lesedana Saldivia v su
equipo, la meta es cara: que el as-
piritu de la lay g6 tansforme en ac-
cidn concrata, qus Jos registros s=
actualicen, loz diagnésticos sean
més 1apides y las personas con
enfermedades taras dejen defini-
tivaments de sar invisibles para el
sigtama de sabud LPA
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