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¢{Que le parecié el simposio y cudl fue su impression?

El evento fue una maravillosa experiencia ya que me permitié ampliar mis conocimientos
sobre mi condicion como paciente con BHD, conectarme con el staff de la fundacién, con
otros pacientes y con la comunidad de investigadores y cientificos.

¢Como se sintié al exponer y compartir su experiencia como paciente con BHD?

Estaba super nerviosa, sin embargo queria compartir mi viaje como paciente y las
barreras y desfafios que tuve que enfrentar y creo que lo hice bastante bien.

¢{Qué le parecié conocer en persona a otros pacientes con BHD?

Hubo pocos pacientes presentes en el evento y yo era la Unica que no tenia el inglés
como lengua materna; eso me llamé bastantte la atencidén porque esperaba encontrar
voces similares a la mia o quizds otras voces, de otros lengugjes, otros idiomas. Eso me
hizo reflexionar sobre la ventaja que tuve de ser diagnosticada en Londres, porque vivo
aqui. Si hubiera estado viviendo en mi pais de origen, probablemente hubiera sido
maldiagnosticada o no diagnosticada; afectando esta enfermedad tremendamente no
solo mi calidad de vida sino también y esperanza de vida.

¢Asistir al symposio te ayudé a tener una mejor comprensiéon sobre BHD y su
investigacién en general?

Asi es y fue bastante relevante. Tuve la impresién de que hay un mayor interés por las
investigaciones sobre tumores y cancer a los rifiones; quizas porque BHD pueda tener
algun impacto en otras enfermedades. Otro tema interesante fue que la mayoria de los
pacientes dignosticados estdn geograficamente ubicados en EE.UU y Europa, auque
probablemente no todos sean originarios de estos paises por las migraciones y lo
multiculturales que son dichas sociedades. También me gusté mucho como los
investigadores de China resaltaron cdmo estdn superando el retraso medio de 7 afios en
el diagndstico de esta endermedad para visibilizar a los pacientes con esta condicion.

¢{Qué te ha enseinado o inspirado hacer como paciente con BHD?

Mi viaje como paciente con BHD ha sido todo un desafio. Tengo la suerte de haber sido
diagnosticada en Londres porque vivo aqui, pero soy originaria de America del Sur. En
este camino he aprendido a sobrellevar barreras como el idioma (la mayoria de la
informacién estd en inglés con términos médicos y muy técnicos), entender y asumir mi
enfermedad, conocer cémo funciona el NHS y encontrar mejores formas de acceder a los
servicios de salud, conectarme con pacientes como yo para sentirme apoyada



emocionalmente y creo que todo ello ha generado un interés particular por hacer visible
esta enfermedad; ayudar en superar las barreras existentes para que todos puedan
conocer este sindrome, estar mds informados, compartir experiencias y, sobre todo,
refleccionar con otros para empoderarnos, ser proactivos y tener una actitud positiva
frente a la vida.

¢Hay algo que le gustaria ver en el préximo simposio como paciente con BHD?

Por supuesto. En este simposio hubo expponentes de Japdn y Ching, lo cual fue
estupendo porque hicieron mds inclusiva a esta enfermedad. Me gustaria que
progresivamente y de manera significativa se impulsen iniciativas de investigaciones
colaborativas a nivel global, especialmente con aquellos paises donde hay una falta de
conocimiento de este syndrome. También es importante aprender y compartir
experiencias y tecnologias de otros paises y continentes para crear formas mds
sistemdticas de recopilar datos, identificar mds pacientes con BHD, promover el acceso
al diagndstico y a las pruebas genéticas en aquellos paises donde la enfermedad aun
estd oculta y, de ser posible, tener exponentes en el préximo simposio de otros paises y
continentes, quizds de Sudamérica, America Central, India, Africa; eso seria genial.



