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PARA FINANCIAR EL TRATAMIENTO DE LUCAS Y VICENTE, SE NECESITA QUE UN MILLÓN 400 MIL PERSONAS DONEN 5 MIL PESOS A LA CAMPAÑA. 

Padre de niños con Duchenne 
caminará hasta Santiago para 
financiar costoso tratamiento 
APORTES. Marcos Reyes es de Panguipulli y el año pasado acompañó la travesía 
de Camila Gómez. El objetivo es reunir $7.000 millones para acceder a terapia. 

Oscar Gallardo Ríos 

scargallardoGaustrabraldivia.cl 

Ipresidente dela Corpo- 
E ración Familias Duchen- 

ne Marcos Reyes, inicia- 
ráunacaminata en dirección a 
Santiago con el objetivo de soli- 
citar donaciones quele permi- 
tan reunir los 7.000 millones 

de pesos necesarios para cos- 
tear el tratamiento médico de 

sus dos hijos, Vicente y Lucas, 
quienes están diagnosticados 
con la enfermedad de distrofia 
muscular de Duchenne. 

El padre, quien actualmen- 
tereside en Panguipulliy que el 
año pasado acompañó a la jo- 
ven Camila Gómez (madre de 
Tomás Ross) en su recorrido a 
pie hasta Santiago, explicó que 
comenzará consu travesíael 16 
de marzo desde Ancud. 

Enesecontexto, Reyes rela- 
tó que “cuando hicimos la ca- 
minata con Camila, el trata- 

miento con Elevidys tenía una 
aprobación muy limitada, pero 
a partir del año pasado existe 
evidenciaacelerada para niños 
que dejaron de caminar. Por 
esono habíamos iniciado toda- 
vía una campaña tan fuerte 
porque todavía no había infor- 
mación más certera respecto 
de qué tan bien funcionaba la 
terapia en niños que dejaron 
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LOS GEMELOS VICENTE Y LUCAS REYES TIENEN ACTUALMENTE 13 AÑOS. 

66 
Quiero aprovechar la 
vitrina para invitar a 
los chilenos a que se 
sumen a este desafío, 

jue es salvar la vida 
le Vicente y Lucas”. 

Marcos Reyes 
Padrede Vicente y Lucas 

de caminar, como mis hijos”. 
Y prosiguió: “Haceun poco 

más de dos semanas recibimos 
información directa por parte 
de otra persona en Estados 
Unidos ligada a la farmacéuti- 
ca, que nos hablaba de que el 

tratamiento está funcionando 
bien en niños que dejaron de 
caminar, que hay una mejoría 
de la función respiratoria, y 
una mejora en la fuerza del 
tren superior. Si bien es cierto 
los niños no volverán a cami- 
nar, sólo mejorar la función 
respiratoria es un paso adelan- 
te gigantesco en la calidad de 
vida delos chiquillos”. 

Enesa línea, el padre refle- 
xionó que: “Estos días me han 
preguntado eso, ¿qué gana- 
mos? Además de calidad de vi- 
da, en nuestro país tenemos 
muchas personas que tienen 
discapacidad, que dejaron de 
caminar, y que sin embargo se 
desenvuelven en nuestra socie- 
dad de maneraóptima. Lo que 

   

hace Elevidys es detener la en- 
fermedad”. 

También recordó que sus 
hijos Lucas y Vicente “fueron 
diagnosticados con distrofia 
muscular de Duchenne en 
2018, y ellos ahora tienen 13 
años. Desde los 7 años en Tele- 
tón Temuco y hace un par de 
años en Teletón Valdivia, he- 

mos estado trabajando en man- 
tenerloslo mejor posible. Afor- 
tunadamente, la enfermedada 
nivel cardiaco y respiratorio no 
los ha afectado tanto, y esonos 
tiene con muchas esperanzas. 
Estamos en un muy buen mo- 
mento para iniciarlaterapia”. 

Sobresus expectativas dela 
campaña, Marcos Reyes expre- 
só que “mucha gente se ha 
acercado a nosotros a entregar- 
nos su apoyo, a darnos espe- 
ranza. Mucha gente que conocí 
enla primera caminata con Ca- 
mila me ha estado hablando 
para ofrecerme hospedaje, en- 
tonces para nuestra familia es- 
to ha sido un envión anímico 

importante. Quiero aprove- 
charla vitrina para invitar a los 
chilenos a que se sumena este 
desafío, que essalvarla vida de 
Vicente y Lucas. Necesitamos 
que un millón 400 mil perso- 
nasnos donen 5 mil pesos para 
llegar a esta meta de 7.000 mi- 
llones de pesos”. s   

    
ENTREGA DE GENERADORES ES PARTE DE LAS OBLIGACIONES LEGALES. 

PRENSA Sesa 

ERA 

Solicitan a los pacientes 
electrodependientes que 
formalicen sus registros 
ACTUALIZAR. Deben entregar certificados 
médicos para acceder a beneficios. 

una semana del corte 
A de energia eléctrica que 

afectóal país, la empre- 
sa distribuidora Saesareiteró su 
llamado para que las personas 
electrodependientes con hospi 
talización domiciliaria formali- 
cen suinscripciónen el registro 
delainstitución, el cual debeac- 
tualizarse cada dos años. 

Según explicaron, este pro- 
ceso es clave para garantizar la 
continuidad del suministro 
eléctrico a quienes dependen 
de equipos médicos para suso- 
brevivencia, en caso de cortes 
del servicio, como el vivido el 
martes pasado. 

Desdela eléctrica detallaron 
queactualmente enlaregión de 
Los Ríos, Saesa mantiene en su 
registro a 147 pacientes electro- 
dependientes que han formali- 
zadosuinscripción con la docu- 
mentación correspondiente. 

  

BENEFICIOS 

Los pacientes registrados acce- 
denabeneficioscomoatención 
prioritaria en caso de interrup- 
ciones de suministro, laentrega 

de un equipo de generación de 
energía de respaldo y un des- 
cuento mensual equivalente al 
costo de 50 KwH. 

“Tras la reciente emergen- 
cia eléctrica a nivel nacional, 
hemosidentificado quetodavía 
hay pacientes electrodepen- 
dientes que no están registra- 
dos. Por ello reforzamos el la- 
madoa inscribirse y formalizar 
el proceso. Deben solicitar el 
certificado timbrado y firmado 
por su médico tratante y con 
ello, podránaccedera los bene- 
ficios que establece la normati- 
va, losque, además, son gratui- 
105”, dijo Viviana Alarcón, eje- 
cutiva de Saesa en Los Ríos. 

El registro puederealizarse 
de manera presencial en la Su- 
perintendencia de Electricidad 
y Combustible (SEC)oen lasofi- 
cinas de Saesa y también en l- 
nea en https://www.sec.d/pa- 
cientes-electrodependientes/. 

Quienes necesiten más in- 
formación pueden llamar de 
forma gratuita a la línea 800 
600 801 0 a través de la página 
webwww.saesa.cl.cg 

Fundación Educacional Oportunidad 
llama a apoyar la asistencia a clases 

e Ayerfueabiertala convocato- 
ria para la tercera versión del 
certamen “Haz que despe- 
guen”, que impulsa la Funda- 
ción Educacional Oportunidad 
y queentrega un viajeal Centro 
Espacial Kennedy a quienes 
tengan asistencia destacada a 
clases (www.hazquedespe- 
guen.ch. 
El objetivo es erradicar el 
sentismo de los niños y niñas 
de pre escolar. “En Chile hay 
ausentismo grave en esos nive- 
les porqueno siempre se valo- 
ra el aporte de la enseñanza 

    

parvularia; pero ella es clave 
para cimentar el desarrollo es- 
colar posterior; por eso invita- 
mos a las familias, como tam- 
biéna las autoridades y comu- 
nidades a observar por qué un 
niñofalta. Siexisten problemas 
(a veces no hay traslado, por 
ejemplo), estarea de todos re- 
solverlo” , dijo Yanira Aleé, de 
Fundación Oportunidad en en- 
trevistaconwwwsoyvaldivia.l 
El concurso está abierto el pri- 
mer semestre y este año inclu- 
ye también la postulación de 
educadoras y asistentes. (3 
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