va que afecta la cocrdinacion y
la movilidad. Ademds, enfrenta
un diagndstico miltiple que in-
cluye diabetas meallitus tipo 1 v
es insulino dependients, miocar-
dicpatia hipertréfica, citostomnia
y apnea del suefio, condiciones
que requieren cuidados constan-
tes y especializados.

Jessica, su madre y cuidado-
a a tiempo complsto, describe
los retos diarios de atender a su
hija. “Priscila ha avanzado mu-
cho en su enfermedad, demasia-
do. Cada vez estd més tiempo en
&l hospital Contamos con el apo-
yo del Centro de Rehabilitacion
y del programa "Punta Arenas te
Cuida’, pero muchas veces no
eg suficiente”, admite. A pesar
de las redes de apoyo disponi-
bles, asegura que los cuidados
especializados no sismpre estin
al alcance y qus, en momentas
criticos, debe levar a su hija al
centro hospitalario.

Las complicaciones dela dia-
betes de Priscila son un tema
recurrente. La mama plantea
que los episodios de cetoacido-
sis diabética son frecuentes y,
aunque reconooca los sintomas,
en més de una ocasién ha teni-
do que insistir para que los mé-
dicos realicen pruebas adicio-
nales. “Yo 86 cmo se comporta
su cuerpo. Después de casi 14
afios cuiddndola, puedo antici-
par cuando algo no esta bien,
peto no siempre as facil que me
escuchen”,

Ademis de loa retos médices,
la vida econdmica de esta cuida-
dora es extremadamentes com-
pleja. Con un ingreso de apenas
32 mil pasos como subsidio por
cuidado, los gastos médicos yde

mantencion de su hija superan
ampliamente esa cifra. "Entre
pafiales, insumos de aseo, ben-
cina para trasladarla, y ahora un
sensor de glicemia para evitar
pincharla los dedos tantas veces
al dia, los costos son altisimos.
Pot eso slempra tengo que ha-
cer bingos o rifas para recaudar
fondas, porqua con o que ma pa-
gan como cuidadora no se pue-
da vivir".

El gistema de salud no siem-
pre facilita las cosas. Jessica
afirma que los controles médi-
coe de su hija se han perdide
con frecuencia, ya sea por la fal-
ta de espacialistas o por los lar-
gos tiempos de espera. "Cuando
ella necesita una atencidn de as-
pecialidad, tengo que levarla al
hospital, paro muchas vaces no
la llaman para sue controles. Ha
perdido consultas con urdlogos
y otios especialistes, y mientias
tanto la enfermedad sigue avan-
zando”, lamenta,

Una cuidadora con
de salud

A estos desafios se suman
las propias complicaciones de
galud de la madre. Ella es cui-
dadora y mama, pero sufre de
discopatia degenerativa ¥ una
hernia gque reguisre cirugia,
Sin embargo, la idea de dejar
a su hija durante los meses de
recuperaciin que necesita es-
te procedimisnto quirtrgico, la
mantiene postergando su pro-
pia atencitén médica “No tango
a nadie de confianza que pueda
cuidarla durante mi oparacidn.
Es un cuidado constante, 24/7,
y no cualquiera puede hacerlo.
Ademas, amocionalments es

agotador. A veces exploto de
llante, porque esta carga es muy
pesada”, confiesa.

También menciona =l impac-
to emocional que tiene al ser cui-
dadora. “Hay personas que creen
que quedarse en casa cuidando
es algo facil, pero no entienden
gue s un trabajo gue nunca ter-
mina Es fisico, mental y emocio-
nalmente desgastante. Priscila
puede estar bien un dia y, al 8i-
guiente, estar en reanimaecion en
el hogpital. Es vivir en constante
incartidumbre”.

A raiz de una crisis por su
enfermedad, su hija estuvo hos-
pitalizada esta semana. "Es tris-
te cads vez que cae al hospital
Maés ancima ver a tu hija que es-
td en reanimacion, es un gufri-
miento tremendo para uno co-
mo mama”.

A pesar de todo, Jessica en-
cuentra fusrzas an el amor porsu
hija y en el apoyo de sus padres,
quienes han sido un pilar funda-
mental en su vida “Mis papés
siempra han estado ahi para ayu-
darme con mi hija, paro también
tienen sus afice. Ahora vivo sola
con mis hijos y, aunque ellos son
mi motor, esta carga es cada vez
més dificil de levar sola®.

Con una resiliencia admira-
ble, esta mama no pierde la es-
peranza de que se reconozca el
esfuerzo de los cuidadares y que
las condiciones para ellos v sus
familias mejoren. *Mi dinica mi-
sitn e cuidar a Prisila, pero tam-
bién necesito quae haya un siste-
ma gue me raspalds”, concluya,
dando cuenta de la necesidad de
mejorar el acceso a horas de es-
pecialidad y del 1espaldo econd-
mico a familias cuidadoras /LPA

Priseila fue dada de alta este mart Lar wn
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“Ver a una hija en reanimacion es un
sufrimiento tremendo para una "
P mama
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la realidad silencicsa y muchas emocionalmente desgastante, Priscila puede estar T
veoes invigible de las familias bien un dia y, al siguiente, estar en reanimacién en -
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co frecuentes y altamente com-
plejas. Priscila fue diagnosticada
con ataxia de Friedreich, una
condicidn nsurcldgica progresi-
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