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“Hacer un mundo mas facil para ellos™
Madre pide mayor empatia para ninos
con Distrofia Muscular de Duchenne

El llamado se da en el marco del Dia Nacional de la Concientizacién

de Distrofia Muscular de Duchenne.

Nicolas Maureira Royo
1 pasado siabado 7 de
scptiembre, se celebro

prensa@latribuna.cl

E en Chile el Dia Nacional
de la Concientizacion de Dis-
trofia Muscular de Duchenne
(DMD), trastorno heredita-
rio que afecta los masculos
voluntarios responsables del
movimiento del cuerpo y que
se presenta principalmente en
nifos y nifias.

La medida fue aprobada
recientemente en el Congre-
so con cl objetivo de divulgar
las dificultades de acceso a
diagnostico, falta de redistro,
insuficiencia de médicos espe-
cialistas, escasa informacion
de medicamentos y carencia
de programas de apoyo.

Se toma el 7 de septiembre
al ser la fecha designada en
2023 por la Organizacion de
las Naciones Unidas (ONU)
como el Dia Mundial de la
Concienciacion sobre la Dis-
trofia de Duchenne. “La idea
es sensibilizar a la sociedad
sobre esta grave enfermedad
neuromuscular degenerativa’,
indicala Camarade Diputados
y Diputadas en una nota web.

Este trastorno sehizonacio-
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nalmente conocido gracias
a la lucha de Camila Gémez,
madre de Tomés Ross, nifio de
scis afios que padece distrofia
muscular de Duchenne y por
el cual camind desde Chiloé
hasta Santiago para reunir el
monto de costoso medicamen-
to, campaha que resultd ser
todo un éxito.

MADRE ANGELINA PIDE
CONCIENTIZACION

En Los Angeles, también
ha habido una madre que ha
tomado bandera con el fin de
visibilizar las dificultades de
esta condicion, debido a que
su hijo Facundo Contreras, de
cinco afios, padece DMD.

Por esoy enmedio dela con-
memoracion del Dia Nacional
de la Concientizacién de Dis-
trofia Muscular de Duchenne,
Camila Vinet explico cual esla
relevanciaenla celebracion de
este Dia, que precisemos atin
no se convierte en ley oficial
ala espera de su tramitacion
cn el Senado.

“Se denomina Duchenne
como una enfermedad rara
o poco frecuente, donde son
pocos los nifos que la portan.
Alrespecto,no se hablamucho
del tema y hay poca legdisla-
cién, por eso es importante
que haya un dia
especial para
concientizar a la
poblacién”, seha-
16.

Teniendo en
cucnta esto,
Camila Vinet -
que padece leu-
cemia y sigue en
tratamiento- rea-
liz6 un llamado
a la poblacion a
sensibilizar con
esta causa y ser
mas empaticos
con los nihos con
Duchenne.

“A mi me gus-
taria que, como
existen pocos
nifhos con esta
enfermedad, se
pudiera hablar

mas del tema, que exista empa-
tia por parte delas mamaés. Los
nifios con Duchenne tienen
una probabilidad de vida hasta
los 28 afios, porqueles dejande
funcionar sus 6rganos vitales.
Entonces la primera infancia
es lo mas importante para
ellos, que no tengan discri-
minacion en los colegios, que
estén adaptados para ellos...
en cl fondo, hacer un mundo
mas facil que ya es dificil para
ellos”, manifesté.

TRATAMIENTO
NO ESTA EN CHILE

Camila Vinet indicé que el
dia de la concientizacion se
busca también poner sobre
la mesa las dificultades con
que se encuentran las fami-
lias para tratar alos nifios con
Duchenne.

Actualmente existe un
medicamento llamado Ele-
vidys disponible en Estados
Unidos, que tiene un elevado
costo y que tendria una efica-
cia en pacientes pediatrico en
unrango de edad de tres a seis
afios.

“El siguiente paso que seria
un anhelo es que este trata-
miento de Elevidys que esta
en Estados Unidos de 3.500
millones de pesos llegase a
Chile y que pudiéramos optar
a ¢l a un precio mucho mas
conveniente, seria un sueho”,
expreso.

“No tenemos cura para esta
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Fotografia cedida.

Fotografia cedida.

LINDO GESTO DE COMPANEROS DE FACUNDO

El pasado viernes, en la antesala al Dia Nacional de la Con-
cientizacién de la Distrofia Muscular de Duchenne (DMD), los
compafieros de Facundo Contreras del Colegio Adventista de Los
Angeles decoraron un mural que recordaba la celebracion de esta
efeméride, adornado con letras y globos rojos.

Facundo se sacé una foto y se lo vio feliz por este lindo gesto de

sus compafieros.

enfermedad en Chile, pero si
podemos hacer unaproyeccion
de vida més larga para estos
nifos, que sus misculos no se
deterioren tanto y poder darle
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mejor calidad de vida. Facun-
do esté con corticoides, peroes
para disminuirle su dolor, no
tiene nada més favorable para
su cuerpo’, complementd.
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