Con fecha 21 de diciembre de 2019 en el Campus
El Claustro de la Universidad Mayor, se llevd a cabo el
Primer Congreso Chileno de Pacientes Reumaticos, pa-
trocinados por Red Panamericana de Asociaciones de
Pacientes Reumaticos (ASOPAN), Sociedad Chilena de
Reumatologia, (SOCHIRE) y Universidad Mayor.

Este evento constituyd un paso histérico en el tra-
bajo de las distintas asociaciones de pacientes de Chile
relacionadas con patologias musculo - esqueléticas in-
flamatorias. La invitacidn fue cursada a todas las agru-
paciones de pacientes reumatoldgicos de Chile, siendo
organizadores y activos participantes: Agrupacién Lupus
Chile, Asociaciéon Esclerodermia Chile, Corporaciéon ANA-
CROJ (Nifios con Artritis idiopatica Juvenil), Corporacién
Psoriasis Chile, Fundacion Espondilitis Chile y Fundacién
Me Muevo. Participaron también pacientes de Vasculitis
y de Sjogren, siendo elegido presidente del congreso el
Dr. Luis Lira y coordinador general el Sr. Gonzalo Tobar.

Se contd con mds de 120 participantes muy activos que
aportaron sus experiencias y consultaron sus inquietudes.

A cada asistente se le entregd material informativo
de cada una de las enfermedades y organizaciones, v,
ademas, informacidn atil sobre coberturas por enferme-
dad, Instructivos Informativos de la Superintendencia de
Salud respecto a garantias GES, Ley Ricarte Soto y a las
formas de hacer llegar sus reclamos.

En el discurso inaugural el Presidente del Congreso,
dirigido a la asamblea destacé lo siguiente: “Al dar inicio
al Primer Congreso Chileno de Pacientes Reumaticos, les
damos la mas cordial bienvenida y agradecimiento por
estar aqui. Nada de esto tendria sentido, si ustedes que
son los protagonistas de la obra no hubiesen acudido a
este llamado de solidaridad, de afectos, de dolores y sue-
flos compartidos.

¢Qué significa vivir con una enfermedad crénica como
las reumatoldgicas? sin duda una enorme carga fisica,
emocional y social. Si lo miramos desde la sabiduria, una
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gran oportunidad de entender el valor de la vida, de que
nada es obvio y nada ocurre porque si. Se pasan muchas
noches sumidos en el dolor que lleva a la desesperan-
za, al agobio al desencanto para describir de esta forma
las fases de una depresion reactiva al hecho de estar im-
posibilitado, con una sensacién de abandono y soledad,
autoexcluidos de la sociedad, junto a la dura realidad del
acceso complejo a la salud y a las terapias permanentes
que desestabilizan el estrecho presupuesto como el de
la mayoria de los ciudadanos. En opinidn de los fildso-
fos el “hombre que carga una enfermedad” vive en un
tiempo distinto al del hombre sano que lo hace en un
tiempo concreto. La realidad creada del hombre sano,
no nos sirve desde la mirada de una enfermedad reu-
matoldgica. El hombre, la mujer y el nifio enfermo, “son
seres en lejania”, en los que su transcurso del tiempo
se fragmenta haciéndolos vivir en otra dimension. Es-
tos conceptos fueron desarrollados por Heidegger en su
obra “Ser y tiempo”, donde sefiala que la enfermedad
y su tratamiento son un “fendmeno existencial” que se
constata en la propia realidad como una experiencia de
una persona en su mundo y de si misma.

El avance de la medicina de hoy en dia, se hace en
una alianza establecida entre médicos y profesionales
de la salud con los pacientes y sus familias lo que ha
dado paso a una relacién de dialogo, pensamiento y de-
liberacién. El paciente de hoy es un protagonista activo
de su propia historia, es una persona informada que se
hace cargo de si misma de acuerdo a sus derechos vy al
cumplimiento de sus deberes. Se organiza para sentirse
acompafado en este destino llamado enfermedad, para
aprender autocuidado, para vivir una autonomia respon-
sable que lo lleva a tomar mejores decisiones.

Producto de esta nueva mirada de los tiempos po-
demos ver con gran orgullo como los pacientes reumati-
cos se han organizado en distintas asociaciones y que en
Latinoamérica cumplen un rol protagdnico con la recien-
te formaciéon de ASOPAN Red Panamericana de Asocia-
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ciones de pacientes reumaticos bajo el alero de Panlar,
constituida por 35 asociaciones de pacientes agrupadas
en cuatro areas geograficas del continente americano,
siendo nuestro Presidente Regional el Sefior Gonzalo To-
bar Carrizo y cuya primera tarea fue proclamar el Mani-
fiesto Latinoamericano de necesidades de pacientes con
enfermedades reumadticas haciendo énfasis en la edu-
cacion, acceso a la tecnologia, participacion de toma de
decisiones en politicas publicas y participacién ciudada-
na, acceso a terapias tempranas y abordaje integral de la
enfermedad, haciendo participe a las familias entre otras.

Este primer congreso que ha costado mucho poner
en practica, es un hito histérico en el trabajo unido de
las distintas asociaciones de pacientes de adultos y nifios
qgue luchan por un mejor futuro y una integracién total
para erradicar la discriminacién social y lograr la mejor
integracion y la mejor calidad de vida”.

Resumen de la Jornada

-Discurso de Bienvenida, Dr. Luis Lira, Presidente del
Congreso: que destacd el valor de desarrollar actividades
de educacién para pacientes y familiares de enfermeda-
des reumaticas.

-Conferencia. ¢Qué son las Enfermedades Reumati-
cas?, Dra. Viviana Maluje, Presidenta de Sochire, quien
hizo una breve resefia de los principales cuadros reuma-
ticos en Chile, su terapia actualizada y apoyo educativo.

-Conferencia. Nuevas Habilidades para un bien-
esta a cargo de kinesidlogas Cecilia Jiménez y Ma-
ria José Villalta, Coachs de Centro de Reumatolo-
gia y Bienestar(CREBIOEN) quienes destacaron que
realizar actividades simples como abrazar, bailar o reir
pueden activar mecanismos llamados “quimicos de la fe-
licidad”, que permiten mejorar el estado de animo vy la
disposicion para vivir mejor la enfermedad.

-Conferencia.  Sexualidad en Enfermedades
Reumaticas. Stephanie Prieto, Terapeuta Ocu-
pacional del Centro de Reumatologia Avanza-

da CREA del Hospital Clinico Universidad de Chile,
comentd que a pesar de la enfermedad y el dolor, los
pacientes de enfermedades reumaticas pueden lograr
una sexualidad plena, basada en el conocimiento propio,
en la confianza y la comunicacion con la pareja, que per-
mitira buscar condiciones para un mejor desarrollo de la
actividad sexual.
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-Conferencia. Nutricién Saludable y Antiinflamato-
ria, una Herramienta mas en las Enfermedades Reu-
maticas, a cargo de la nutricionista Karin Spencer,
quien informd sobre la necesidad de ingesta de alimen-
tos menos procesados, los que han demostrado ser co-
adyuvantes para disminuir la inflamacion.

-Conferencia. Coberturas en Enfermedades Reu-
maticas, Gonzalo Tobar Carrizo de Lupus Chile: las
enfermedades reumdticas en Chile tienen distintos
tratamientos y regimenes de cobertura que inciden
directamente en el acceso de los pacientes a ellos.
Destacd que quienes no tienen cobertura de su patologia,
pueden acceder a buscar mejores precios de farmacos a
través de distintas instancias presentes en el sistema y
sefialdé que se estd trabajando desde las organizaciones
de pacientes para ayudar a enfermos sin cobertura.

-Conferencia. Sistemas de Salud a cargo de Cecilia Ro-
driguez de Fundacion Me Muevo, quien expresé que te-
nemos un sistema de salud que puede tener errores y ser
objeto de criticas por las falencias que puede presentar.
En la situacién actual del pais, estd la oportunidad de ex-
plorar sistemas de salud comparados que pudiesen ser
un avance para un mejor modelo sanitario en Chile.

-Conferencia. Manejo de Farmacos, Nancy Véasquez,
Enfermera Reumatolégica del Programa Prosperar de la
Red de Salud UC Christus, sefialé que hay aspectos claves
en el manejo farmacolégico que requieren de especial
atencién y educacidn en los pacientes, tales como las in-
teracciones o almacenamiento. La informacién adecua-
da y educacion respecto al almacenamiento en espacios
correctos y transporte de los fdrmacos de los pacientes
es un factor esencial a tomar en consideracién.

-Conferencia. Reumatismo en Nifios. El Dr. Luis Lira
Weldt, Reumatdlogo Infantil hizo una descripcion de las
principales dolencias reumaticas en pacientes pediatri-
COSs y sus terapias.

-Testimonios de dos pacientes infantiles a cargo de
ANACRO!IJ que expresaron lo que es vivir y asumir una en-
fermedad crénica como las reumaticas a temprana edad.
Eso ensefia a ver la vida de una perspectiva diferente en
la que se puede valorar mejor algunos aspectos simples
de la rutina cotidiana.

-Actividad de cierre: se invitdé a los asistentes a su-
bir al escenario y escribir en un post-it sus reflexio-
nes sobre la jornada, terminando todo con una alegre
fotografia grupal
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Apesardelahorade término muy excedida, unimpor-  blecer nuevos vinculos para renovar la esperanza y cons-
tante grupo de pacientes y sus familias permanecieron  tatar que no estédn solos en esta cruzada.
hasta el final del evento, manifestando su complacencia
por haber participado activamente de una instancia que
les permitié aprender, reflexionar, emocionarse y esta-

Todos los asistentes y participantes se comprometie-
ron a seguir caminando juntos preparando desde ya un
nuevo encuentro en el 2020.
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ici / 09:00 a 16:30 hrs.
Séabado 21 de Diciembre

Universidad Mayor, Campus El Claustro, Av. Portugal N°351,
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