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Agrupaciones de pacientes y médicos instan a tomar medidas:

Falta de un registro de pacientes
con enfermedades raras hace aun
mas dificil vivir con ellas

Son, al menos, un millén de chilenos, pero no se conocen sus nombres ni dénde
estdn y tampoco qué padecen. Todos datos necesarios para acceder a mds recursos que
permitan su diagndstico y tratamiento.

C.GONZALEZ

istinosis, Crohn, esclero-
dermia, mielofibre

mundo existen alrededor
de ocho mil enfermedades clasifica-
das como “raras” o “poco frecuen-
tes”. Patologfas que se caracterizan
por afectar a un niimero reducido
de personas, ser crénicas y discapa-
citantes, con recursos terapéuticos
limitados y presentar una tasa ele-
vada de mortalidad.

Pese a su nombre, se estima que
hasta el 8% de la poblacidn puede
padecerlas, lo que en un pafs como
Chile supone, al menos, un millén
de personas. Una cifra muy supe-
rior a la de otras patologias mds co-
munes, como cancer (100 mil pa-
cientes) o VIH (70 mil).

“El universo de afectados es :

enorme, pero cuando se trata de to-

mar decisiones, se comparan con 2

las enfermedades comunes y siem-
pre pierden”, lamenta la doctora
Gabriela Repetto, genetista e inves-
tigadorade la Facultad de Medicina
de la Clinica Alemana y U. del De-
sarrollo, dedicada a investigar y di-
vulgar un mayor conocimiento so-
bre estas patologfas.

Lasemana pasada, de hecho, es-
tuvo a cargo de un simposio inter-
nacional sobre el tema, realizado
en Santiago. “Hay bastante poca
investigacion clinica; y como no
hay mucho diagndstico ni herra-
mientas de tratamiento, las fami-
lias y los pacientes deambulan
buscando respuestas por mucho
tiempo”.

Eso implica un desgaste emocio-
nal, fisico y financiero importante,
por lo que urge generar medidas
que favorezean a estos chilenos, en-
fatiza la especialista. “Ni siquiera
existe un catastro; estuvimos traba-
jando en uno con el Ministerio de
Salud anterior y todo lo adelantado
se perdio. Ahora hay que comenzar
de cero”

Saber cudntos son, de dénde, qué
los afecta y en qué cnndlcmncs es-
tdn son datos necesarios para “!
mar decisiones y evaluar su im pa:-
to. Unbuen tratamiento necesita de
un buen diagndstico”, enfatiza la
doctora Repetto

Poco frecuentes

Aungue existen diferentes visiones, segiin el pais, las llamadas "enfer-
medades raras" son un conjunto variado de trastornos que, por si
solos, afectan a una de cada 2.000 personas. Alrededor el 80% son
de origen genetlco aungue también hay causas infecciosas, parasita-

vias o

Ademas de ser

crénicas, tienen altas

tasas de discapacidad y mortalidad. En mas de dos tercios de los
casos suelen aparecer antes de los dos afios de edad.

Tratamiento integral

Idea con la que concuerda Victor
Rodriguez, presidente de a Federa-
cién de Enfermedades Poco Fre-
cuentes de Chile (Fenpof). “Inclu-
s0, hay desconocimiento entre los
profesionales y muchas veces no
saben cémo tratar estas enfermeda-
des".

Y lo sabe por experiencia pro-
pia. Su hijo Alonso tiene la enfer-
medad K|L Menkes, un trastorno

suales en terapias.

“Solo hay cinco casos en Chile;
hace tres semanas murid un nifiode
un afio con la misma enfermedad”,
lamenta Victor.

Si bien algunas de estas patolo-
gias requieren medicamentos cos-
tosos —pueden valer mds de $30
millones al mes—, la doctora Re-
petto precisa que en muchos casos
basta con terapias que estdn dispo-
nibles en el mercado y que cuentan
con cobertura (como kinesiologa,

0 ¥ neur

oxigeno apoyo nutri-

fivo cansado por la dificuliad del
organismo para absorber ¢l cabre.
“Lo diagnosticaron al afio y dije-
ron que no vivirfa mds de tres. Ya
vaa cumplir nueve”. Un logro que
ha costado esfuerzo: en promedio
gasta dos millones de pesos men-

]

Para quienes tienen alergia al plitano
oriental, el doctor Pedro Mardones, exper-
to en alergias, recomienda evitar el ejercicio

al aire libre hasta noviembre.

PE—

cional). Lo que falta es coordinar y
favorecer el acceso a tratamientos
integrales. Y para eso es necesario
contar con un catastro.

Fl Gobierno, como parte de la
APEC, firmé un acuerdo en el que se
compromete a contar con tn regis-

Antes de las 8:30 a.m. hay mendS polén:

Hacer ejeteicio en la mafiana es lo mejor
para-quienes sufren con las.alergias

Victor Ro-
driguez es
padre de
Alonso (9),
quien tiene la
enfermedad
de Menkes, un
trastorno

Tanto el ajo como la cebolla son ricos en flavonoles,
los cuales se asocian a un efecto protector del cancer.

ESTUDIO EN MUJERES PUERTORRIQUENAS:

Consumir ajo y cebolla se
asocia con menor riesgo
de cdncer de mama

La cebolla y el ajo son ingredientes fundamenta-
les en muchos platos, y son clave en el sofrito, un
elemento basico de la cocina espafiola, pero tam-
bién en la de otros paises. Ahora, la Universidad de
Puerto Rico, Dél.i donde se consume también

g
rativo del cual
solo se cono-
cen cinco
casos en el
pais. En Chile,
al menos un
milln de
personas
padece una
“enfermedad
rara’.

tro de enfermedades raras. El Minis-
terio de Salud dijo que se estd traba-
jando en el tema. “Los pacientes y
sus familias estén interesados en que
se sepa de ellos, y hay que pedirle al
Estado que cumpla con los compro-
misos adquiridos”, dice Rodriguez.
Asimismo, ya se inicié una mesa
de trabajo con diputados y senado-
res para elaborar una Ley de Enfer-
medades Poco Frecuentes —Pertiy
Colombia ya cuentan con las su-
El préximo 10 de octubre se
realizard un foro sobre el tema.
Todas estas medidas, dice Repetto,
ayudardn a que estas patologias ya
no sigan siendo postergadas; que au-
mente el mimero de especialistas, ast
como la investigacién clinica, que
considere la estructura genética pro-
pia de la poblacicin chilena, para me-
jorar los diagndsticos y tratamientos.
De hecho, las expertos en el tema
plantean que los resultados de lain-
vestigacién de estas enfermedades
también pueden ser dtiles para pa-
tologfas comunes. Por ejemplo,
drogas disefiadas para la enferme-
dad de Gaucher —patologia en que
por falta de un enzima se acumulan
sustancias grasosas en algunos 6r-
ganos—, actualmente estan siendo
probadas para el parkinson.

Los especialistas coinciden en que, salvo en ciertos casos, las consecuencias de la primavera

no son una excusa para dejar de hacer deporte.

AT

Las alergias de primavera no son
una excusa para dejar de hacer de-
porte, dicen los expertos. “Hay que
ntentar mantener el ejercicio, pera

hacerlo adaptado y con ciertos res-
guardos”, dice el doctor Pedro
Mardones, inmundlogo y experta
en alergias de la Fundacidn de Ae-
robiologia, Medio Ambiente y Sa-
Iud (Fundamas).

Lo primero es tener un buen

si es severa
es asma. “El asma alérgica estacio-
nal le agrega un grado de severidad
y complicacién que hay que tener
muy presente”, dice el inmundlogo.

For eso, el primer paso es contro-
lar la alergia con un tratamiento
médico adecuado, “con antialérgi-
cos tipo antihistaminicos y si esrini-

tis alérgica, con corticoides intrana-
, por ejemplo”, dice el doctor
r Kalazich, especialista en Me-
a Deportiva de Clinica MEDS.
Adems, dependienda del grado
y tipo de alergia, es clave evitar el
ejercicio al aire libre, sobre todo en
los sitios donde haya pasto recién
cortado o pldtanos orientales.

'Si es una alergia de mucosa, del
ojo y la nariz, cuando es muy seve-
ra, dificulta cualquier actividad.
Aht conviene, hasta que [la perso-
na] se adapte y reciba tratamiento
en alergias, hacer ol ejercicio indoor,
en un espacio cerrado, sin mucho
polvo, porque en general la alergia
es multifactorial: tienen alergia al
polen, a algunas plantas, a los dca-
ros”, dice Kalazich.

El tipo de alergia influye para sa-
ber qué meses serdn los que es mejor
evitar el ejercicio al aire libre. “Hay

gente que solo tiene alergia al plita-
no oriental, que es restringida a fines
agosto, septiembre y parte de octu-
bre. De noviembre én adelante pue-
de hacer ejercicio sin problema. Pero
si tiene alergia al platano oriental, a
otra drbol y a los pastos, va a tener
sintomas desde septiembre hasta di-
ciembre. Entonces, tendrd que estar
con medicamento y cuidado por
ms tiempo”, explica Mardones.

Hacer ejercicio en un gimnasio
cerrado también es clave para los
que viven y se ejercitan en zonas
con mucho plitano oriental, agrega
Mardones. “Sobre todo por Provi-
dencia, por Ricardo Lyon, Pedro de
Valdivia, Andrés Bello y el Parque
Forestal, ahf hay mucho polen de
pldtana oriental, entonces hacer
ejercicio ahf es un drama. Mucho
mejor, ese mes 0 esos dos meses, ir
al gimnasio”.

Finalmente, la hora del dia en la
que se ejercita también importa:
“Muy temprano en la mafiana, has-
ta 8:30 am., hay poco polen. Des-
puds empieza a aumentar y la pear
horaesentrelas 5y las 7 de la tarde.
Mas entrada la primavera, lamayar
cantidad de polen es un poco mds
tarde”, dice el experto.

Si se va a andar en bicicleta, Mar-
dones recomienda usar anteojos
amplios, que cubran gran parte del
ojo. “También hay algtmas mascari-
llas que tienen una vilvula espira-
toria. Esta mascarilla debe cumplir
dos condiciones, estar bien ajustada
de la nariz a las mejillas, y que tenga
una vilyula espiratoria que salga
fécil el aire al expirar”.

Y agrega: “Pero hay que saber
manejarla. Si te sacas lamascara y la
dejas en el pasto, se llena de polen y
despues es peor”.

comp que esta receta,
ademds de sus pvomedade; nutritivas saludables,
también podria ayudar a reducir el riesgo de
cancer de mama.

El hallazgo es parte de un estudic que fue codiri-
gido por investigadores de la Universidad de Buffa-
lo (Estados Unidos) y publicado el fin de semana en
la revista Nutrition and Cancer.

“Descubrimos que entre las mujeres puertorri
«uefias la ingesta combinada de ceholla y ajo, asi
como el softito, se asocid con un menor riesgo de
cancer de mama”, dijo Gauri Desai, autora principal
del trabajo y estudiante de doctorado en la Escuela
de Salud Piblica de la Universidad de Buffalo.

De hecho, aquellas que consumieron sofrito mas de
una vez al dia tuvieron una disminucién del riesgo del
67% en comparacion con las mujeres que nunca lo
«comieron. La idea para el estudio surgio de la eviden-
cia cientifica previa que muestra que comer cebolla y
ajo puede tener un efecto protector contra el cancer.

Hasta ahora, la Policia del Reino Unido solo podia
acceder a datos de redes sociales, como Facebook,
cuando existia una amenaza para la vida.

ACUERDO INTERNACIONAL:

Facebook y WhatsApp
deberdn compartir datos
con la policia britanica

Las plataformas de redes sociales con sede en los
EE. UU, incluyendo Facebook y WhatsApp, se veran
obligadas a compartir los mensajes cifraclos de los
usuarios con la policia britanica en virtud de un
nuevo tratado entre los dos paises, segtin informé
ayer Bloomberg.

El acuerdo, que se firmaria el préximo mes,
obligard a las empresas de redes sociales a compar-
tir informacidn para apoyar las investigaciones
sobre personas sespechosas de delitos penales
graves, como terrorismo y pedofilia, indicaron.

Priti Patel, la secretaria del Interior del Reino
Unido habia pedido a las empresas de redes socia-
les que desarrollen sistemas para que las agencias
de inteligencia tengan acceso a sus mensajes.

CRRLAPINILLA

El exceso de sodie puede causar presian arterial al-
tay promover el cancer de estémago, segiin el texto.

AL ESTILO DE LAS CAJAS DE CIGARRILLOS:

Expertos sugieren que
saleros tengan
advertencias de salud

En una declaracion de posicion publicada el fin
de semana en el Journal of Clinical Hypertension, la
Liga Mundial de Hipertensién y otras organizacio-
nes internacionales de salud sugieren que la sal que
se vende en supermercados y saleros en restauran-
tes lleve una advertencia de salud en la parte fron-
tal del paquete, al estilo de las cajas de cigarrillos.

Los autores del documento escribieron ¢ue era
hora de un enfoque mas contundente para la reduc-
cion de sal en la dieta.

“La alimentacion poco saludable es una de las
principales causas de muerte a nivel mundial y el
consumo excesivo de sal es el mayor culpable;
ademas, se estima que causd mas de 3 millones de
muertes en todo el mundo en 2017, dijo el doctor
Morm Campbell, expresidente de la Liga Mundial de
Hipertension y uno de los autores del texto.




