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Pequeño necesita $1.700 
millones para combatir 
extraña enfermedad 
“Dieguito”, como le dicen sus cercanos, tiene Atrofia Muscular Espinal tipo IL Sus 
padres, de Antofagasta, han comenzado una travesía y hoy están enla región. 

Francisca Palma Schiller 
francisca palmaOestrellaalpodd 

tintos casos a nivel na- 
cional han logrado de- 

mostrar que la salud se ha 
convertido en un costoso 
privilegio al que solo unos 
pocos pueden acceder, so- 
bre todo si el diagnóstico 
dice relación con una en- 

fermedad poco común o 
coloquialmente conocida 
como “extraña”. 

Ese es el caso de “Die- 
guito”, como le dicen sus 
cercanos, un pequeño de 
tan solo un año y medio 

que fue diagnosticado con 
Atrofia Muscular Espinal 

(AME) tipo Il, una enferme- 
dad que, por definición, ge- 
nera la degeneración de las 
“motoneuronas alfa del as- 

ta anterior de la médula es- 
pinal y del tronco encefáli- 
coinferior” y que porende, 
dificulta su calidad de vida. 

Sin perjuicio deello, ase- 
guran sus padres, habría 
un medicamento esperan- 

zador para tratar su condi- 
ción: el fármaco Zolgens- 
ma. ¿El pero?, sualto valor: 
1.700 millones de pesos. 
Aquí su historia. 

L amentablemente, dis- 

  

EDIDAS. 

| 
HISTORIA COMPLETA DE DIEGO, DE 1 AÑO Y 6 MESES, ESTÁ DISPONIBLE EN OJUEGATELAPORDIEGUITO. 

“Dieguito fue un niño 
aparentemente normal 
hasta los siete meses de vi- 
da, período en el que los 
bebés comienzan a mo- 
verse un poquito más, a 
tratar de gatear, pero él no 
lo hacía (...). Cerca del 
año, consultamos con una 
profesional de Antofagas- 
tay ahínos derivaron a un 
neurólogo, quien sospe- 
chó que podría ser AME. 
El 12 de abril, cuando esta- 
ba a punto de cumplir un 
año, nos informaron que 

el examen genético había 
salido positivo para Atro- 
fia Muscular Espinal”, re- 
lató la madre del pequeño, 
Verena Maso. 

TRATAMIENTO 
Con el diagnóstico sobre la 
mesa, Diego comenzó su 
tratamiento, el que se ba- 
sa, junto con la terapia, en 
fármacos que permiten 
que “su cuerpo pueda ge- 
nerar proteínas que ali- 
mentan a las motoneuro- 

nas, de manera que estas 

nose mueran, duramente 
hablando”. 

Ahora bien, en el mejor 
delos escenarios, loideal es 

que se le pueda suminis- 
trar al menor Zolgensm: 
un “medicamento genéti- 

co”, explica Verena, que 
“ataca directamente al gen 
que Dieguito tiene defec- 
tuoso y trata de ingresar a 
su cuerpo a través de un vi- 
rus, reparando ese gen pa- 
ra que ese gen que está ma- 
lo sea el que produzca las 
proteínas que él necesita 

    

PADRES ESTARÁN ESTE FIN DE SEMANA EN LA ZONA. 

para que sus motoneuro- 
nas vivan”, sin embargo, 
“es muy costoso”. 

TRAVESÍA 

Y allíes donde comienza el 

desafío: salir de Antofagas- 
ta para visitar las distintas 
regiones de país y así lograr 
conseguir los tan necesa- 
rios recursos económicos. 

“El medicamento mien- 
tras antes se administra, 
mejor, y lo ideal hubiera si- 
do que apenas fuese diag- 
nosticado, hubiese podido 
recibir el medicamento, ya 
que a medida que pasa el 
tiempo, su estado y sus mo- 

toneuronas se van deterio- 
rando y se van perdiendo, 
por lo tanto, hay que dete- 
neresta muerte neuronal”, 
expresó la mamá. 

“Empezamos con colec- 
tas particulares, con nues- 

tros amigos, nuestra fami- 
lia, una campaña en nues- 

tros trabajos, un sinfín de 
cosas. Hicimos de todo: 
Jeans Day, completadas, 
bingos, feria de las pulgas, 
todo lo que estaba en nues- 
tras manos... pero aun así 
seguíamos bajito en nues- 
tra meta con respecto a lo 
que necesitábamos, y allí 

  

decidimos salir de Antofa- 

gasta el 28 de septiembre 
para poder visibilizar el ca- 
so de Dieguito no solo en 
nuestra región, sino que a 
nivel nacional”, agregó la 
psicóloga de profesión. 

En medio de este cami- 

no, esta semana llegaron a 
la Región de Valparaíso y 
para este sábado, a las 10 de 
la mañana, tienen pensado 
trasladarse desde la Ciudad 
Jardín —plaza de Viña del 
Mar- hasta la Ciudad Puer- 
to, para así el martes que 
viene tocar las puertas del 
Congreso Nacional. 

“Viajamos mi esposo y 

yo, más dos personas más. 
Somos cuatro personas or- 
ganizando este viaje. Esta- 
mos entregando volantes, 
contando la historia de 
Dieguito y confiados en 
que todo aporte, por pe- 
queño que sea, suma”, re- 
flexionó Verena. 

Para los interesados en 

conocer la ruta de estos pa- 
dres, como también la his- 
toria de Diego, pueden in- 
gresar al Instagram (Ajue- 
gatelapordieguito, red so- 
cial en la que también pue- 
den cooperar con esta no- 
ble causa.O 

  

Elecciones inclusivas: habrá voto 
asistido, plantillas braille y ranura 
Gracias a la colaboración 
entre Servel, Fundación 
Ronda y Fundación Igua- 
les, para esta elección de 
hoy y mañana, se imple- 
mentaron medidas para 
garantizar la participación 
de todos los sectores de la 
sociedad, con énfasis en la 
inclusión de personas con 
discapacidad y la comuni- 
dad LGBTIQ+. 

Habrá voto asistido pa- 
ra personas con discapaci- 

dad y adultos mayores. 
También plantillas braille 
y ranuras para votantes 
con discapacidad visual. 
Noestodo: interpretación 
en lengua de señas a través 

de la plataforma Vi-Sor, y 
prioridad de acceso para 
personas con discapaci- 
dad, embarazadas y mayo- 
res de 60 años. Además de 
protocolo de buen trato. 

Se estima que estos pro- 
tocolos beneficiarán a más 

de dos millones de perso- 
nas con discapacidad en 
edad de votar y a un nú- 
mero creciente de ciuda- 
danos que han realizado 
cambios en su identidad 
registral. 

María José Escudero, di- 
rectora de Incidencia y De- 
sarrollo de Fundac 

Ronda: “Estos protocolos 
nos aseguran que todas las 
personas puedan ejercer 
su derecho al voto en 

  

igualdad de condiciones”. 
María José Cumplido, 

directora ejecutiva de Fun- 
dación Iguales: “La inclu- 
sión de la comunidad 

LGBTIQ+ en el proceso 
electoral es un paso signi- 
ficativo hacia una demo- 
cracia representativa”. 

Asimismo, pensando 
en la comunidad autista- 
Fundación Unión Autismo 

y Neurodiversidad, FUAN, 
y la Corporación Educacio- 

  

SE CONTARÁ CON RANURAS PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD. 

nal Aspaut de Viña del 
Mar, con el apoyo de 
Twinki Chile, elaboraron 
la guía “Mi Voto Mi Dere- 
cho” que contiene infor- 
mación y apoyos visuales 
que propician una com- 

prensión amable y perti- 
nente para el paso a paso 
del proceso de votación. 
La Guía “Mi Voto Mi Dere- 
cho”, está disponible para 
libre descarga en 
www.fuan.cl O
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