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Dia Mundial de las Enfermedades Raras:
La importancia de valorar cada instante

Por René Martinez Rojas

Para Marcia y Ruth no
hay dia en que no la luchen
por sus hijos. Mas cuando
recibieron el diagnostico de
una enfermedad rara, como
asi se dice, llamada distrofia
muscular de Duchenne.

Desde entonces, una
batalla constante, también
con el Estado y las |sapres.
«Una doble lucha», cuenta
Marcia, cuyo hijo de 16 afios
tiene esta enfermedad dege-
nerativa neuromuscular que
va debilitando los musculos
paulatinamente, el aparato
respiratorio y el corazén.

En el pais no hay ningtin
tipo de tratamiento para esta
enfermedad, pero sien Esta-
dos Unidos y por eso el afio
pasado una madre decidio
caminar desde el sur hasta
el Palacio de La Moneda, en
Santiago, para recaudar
fondos vy visibilizar el drama
de su hijo Tomas, quien sufre
distrofia muscular.

Reconoce Marcia que
todo ha sido super agotador,
«porque para acceder a un
tratamiento, el nico que esta
probado aca en Chile, porque
afuera hay muchos mas, es
super caro, asi que tuvimos
que demandar a la iIsapre en
primera instancia, donde nos
fue mal, y luego con Fonasa
pudimos acceder al trata-
miento. Pero es agotador,
también por la angustia que
uno debe llevars.

Su hijo va en tercero
medio en el colegio San Viator
en Ovalle y camina todavia,
«aunque ya escalera no sube
ylo mando en silla de ruedas
para evitar que tenga algun
accidente, ya que una vez se
cayo en el bafio y estuvo cer-

Dos madres luchan diariamente para batallar por sus hijos con la
distrofia muscular de Duchenne, enfermedad degenerativa
neuromuscular que va debilitando paulatinamente los musculos, el
aparato respiratorio y el corazon. Pero también con la falta de apo-
yo de parte del Estado.

cade 15 minutos botado has-
taque el inspectorlovioy lo
ayudo. Entonces me dijeron
que mejor lo mandara en si-
lladerueda.. ».

© TRATAMIENTOS
CARISIMOS

Lo cierto es que en el
Dia Mundial de las Enferme-
dades Raras (28 de febrero),
ambas madres ponen de re-

lieve los desafios, pero tam-
bién que la comunidad sepa
gue hay muchas madres que
a diario luchan para enfrentar
esta enfermedad.

«Gracias a Dios mi hijo
esta en buen estado, pero
hay que ser mateo para to-
dos los controles, pues vamos
al pie de la letra con todo lo
que nos dicen los médicos.
La ley Ricarte Soto no cubre
esta enfermedad y se ha pos-

tulado todos los afios, pero
nunca hemos llegado a que
nos cubra los tratamientos,
ademas que son carisimos».

Todas las enfermedades
son complejas, advierte,
«pero a veces necesitamos
una preferencia en el hospi-
tal, porque todos los meses
busco horas con especialis-
tas y no hay, entonces de-
bieran ser prioritarios porque
necesitamos atencion espe-

cialy rapida. Porejemplo, en
la parte broncopulmonar,
pues cualquier resfrio que ten-
ga inmediatamente hay que
ponerle un antibiotico o llevar-
lo al kinesidlogo, y esas son
las cosas que uno no tiene
ACCeson.

© VISBILIZARLA
ENFERMEDAD

El hijo pequefio de Ruth
fue diagnosticado con este
sindrome que causa proble-
mas al caminar y correr, fati-
ga, dificultades de aprendiza-
Je y deficiencias cardiacas y
respiratorias.

Justamente por lo mis-
mo, reconoce que le entrega-
ron una credencial de disca-
pacidad «porque tienen un
porcentaje y con esa creden-
cial se puede acceder a mu-
chos beneficios, como cuan-
do uno va al hospital o cuan-
do vaaun supermercado, por-
que se cansa mucho y cami-
na muy despacio, asi que hay
queircomoal ritmode él.. ».

Por ser una enfermedad
poco frecuente debendarlaa
conocer, contar qué es y qué
sintomas fienen, «es decir
que debemos explicar el diag-
néstico, por cuanto la gente
no sabe mucho. En el cole-
gio, por ejemplo, les comen-
té que mi hijo la padecia y no
tenian ni idea de lo que yo
les estaba hablando, entones
eso también debemos co-
menzar a cambiar, que la gen-
te sepa de esta enfermedad,
visibilizarlax.

Su hijo hoy tiene un tra-
tamiento, pero es el alterna-
tivo, puesto que el oniginal aun
no lo consiguen porque se
encuentran en juicio para que
se les pueda otorgar.



