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Desde Talca, autoridades llaman a |
visibilizar la hemofilia y acelerar
mejoras en el acceso a tratamiento

Con la participacion de
autoridades locales, equi-
pos de salud y la Corpora-
cion de Pacientes con He-
mofilia (Cophem), se con-
memoré el Mes de la He-
mofilia en la ciudad de Tal-
ca, marcando el comienzo
de una agenda de acciones
orientadas a visibilizar esta
condicién y sus principales
desafios en Chile.

La hemofilia es una en-
fermedad poco frecuente
que afecta la coagulacion
de la sangre, generando
episodios de sangrado que
pueden impactar significa-
tivamente la calidad de vida
si no cuentan con un trata-
miento adecuado. En este
contexto, avanzar en mayor
conocimiento sobre la en-
fermedad resulta clave
para comprender su impac-
to real y la importancia de
asegurar condiciones que
permitan a los pacientes
desarrollar su vida sin limi-
taciones evitables.

El encuentro se realizé
en el Hotel Diego de Alma-
gro Express, y conté con la
participacion de distintas
autoridades y actores del
ecosistema de salud. En
este contexto, se destacéd
también el rol del Hospital
Regional de Talca como
uno de los centros de refe-
rencia en el pais en el tra-
tamiento de la hemofilia, lo
que refuerza las capacida-
des de la region en la aten-
cion de estos pacientes.

Durante la jornada, se
generd un espacio de en-
cuentro que permitié acer-
car esta realidad a la comu-
nidad, compartir experien-
cias de pacientes y sus fa-
milias, y relevar las princi-
pales brechas que aun per-
sisten en el acceso a trata-
miento, especialmente a
nivel regional.

Entre los asistentes
destacé la senadora An-
drea Balladres quien sefa-
16 que «es muy importante
reunir a familias, poder con-
versar con autoridades y
hacer la hemofilia publica,
que se conozca cada vez
mas de esta enfermedad, y
efectivamente como pode-
mos mejorar las politicas
pablicas para que las per-
sonas tengan mejor calidad
de vida. Son pacientes que
necesitan de tratamiento,
que muchas veces son muy
invasivos, y hoy tanto el
mundo privado como em-
presas desarrollen tecnolo-
gias para tener mejores
medicamentos y que lo pu-
blico lo pueda cubrir, es lo
que uno espera.»

Asimismo, la diputada
Priscilla Castillo enfatizé
que este evento permitié
visibilizar a pacientes con
hemofilia y avanzar en las
brechas que existen en el

sistema de salud. «Nos te-
nemos que movilizar para
que los tratamientos lle-
guen a todos los lugares de
Chile, a cada rincén donde
haya un nifio con hemofilia;
solo asi lograremos avan-
zar en la dignidad y aliviar
el costo que enfrentan las
familias».

En esa linea, la diputa-
da agregé que «es un ho-
nory una tremenda respon-
sabilidad ser nombrados
‘H-Embajadores’, y desde
el rol que estamos cum-
pliendo, hacer todo lo ne-
cesario para que ningun
paciente quede sin trata-
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miento. Nosotros lo vamos
a visibilizar en la Camara
de Diputados. Pedi a los
dirigentes que me hagan
llegar la informacién para
poder impulsar este tema y
hacer un llamado al Presi-
dente a que lo aborde con
mayor premura. Las accio-
nes que se pueden realizar
no se tratan de gastar mas
recursos, sino de invertir en
tratamientos mas efecti-
vOs.»

Por su parte, Ana Maria
Orellana, presidenta de
COPHEM, aseguré que,
«hoy en dia, ain tenemos

una brecha que tenemos
que avanzar sobre los tra-
tamientos, que no son igua-
litarios para todos. Quere-
mos llegar a un tratamien-
to de calidad, estandar y
para todos nuestros pa-
cientes».

La instancia marcé el
inicio de una agenda de
actividades que se desarro-
llaran durante abril, con el
objetivo de instalar la con-
versacion sobre la hemofi-
lia desde una mirada mas
amplia, centrada en la cali-
dad de vida, la equidad en
salud y la necesidad de
avanzar hacia soluciones
sostenibles en el tiempo.

Este hito, que se en-
marca en el Mes de la He-
mofilia, es parte de una ini-
ciativa mayor que busca
posicionar el Aio de las
Enfermedades Raras en
Chile, con el proposito de
generar mayor conciencia
publica, visibilizar las bre-
chas de acceso existentes
y promover un entendi-
miento mas profundo del
impacto que estas condi-
ciones tienen en la vida de
los pacientes y sus familias.

Por: Gonzalo Gutiérrez. / Periodista
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