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G ENTREVISTA. DANAE VENEGAS SOLIS, estudiante de la UCT y expaciente Teletdn:

“Mi intencion no es dejar mal a mi segunda
casa, lo tinico que pido es volver a Teleton”

Andrea Arias Vega
andrea.arias@australtemuco.cl

anae Venegas Solis par-
D ticipd de modeloen la
Gltima Teleton. Enton-
ces, estajoven de solo 24 afios,
estudiante de segundo afio de
psicologia en la Universidad
Catélica de Temuco y expa-
ciente Teleton los primeros 20
anos de su vida, lucia feliz dis-
trutando de su independencia
y haciendolo que ama.
Hoy, sin embargo, debido
a unarepentina paraplejia esa
luz en su rostro ya no existe.
Depende para todo de su ma-
drey tampoco ha podido ir a
clases. Danae esti con depre-
siony ensillade ruedas conun
80% de discapacidad fisica.

Sin aviso previo su neuro-
patia hereditaria, matora y
sensorial, una rara enferme-
dad de nacimiento, avanzo dos
grados ocasionando estragos
en sucuerpo. Se trata del sin-
drome de Charcot Marie Tooth
(CMT), un trastorno genético
cronico que afecta los nervios
periféricos y la masa muscular,
provocando pérdida de sensi-
bilidad y disminucion de la
fuerza.

Y aunque no hay cura, la
mayoria de las personas que
padecen CMT pueden vivir
una vida relativamente nor-
mal con terapia rehabilitadora
yelusode ortesis. Elproblema
es que Danae no cuenta con los
medios para una terapia de
rehabilitacion privada y tam-
poco para unas nuevas férulas
parasus piernas. Las que tiene
le provocan heridas y yano le
sirven.

Sumadre, Nayade Solis, es
una mujer alegre y fuerte que
desborda entereza. Ella posee
una discapacidad visual, pero
asi y todo se las arregla con el
sustento siendo vendedora
ambulante en un carrito que se
ubica en laentrada del Hospi-
tal Regional. Este trabajo lo rea-
liza de noche viajando a diario
desde Padre Las Casas para
poder ser cuidadora de su hija
durante el dia.

Danae siempre fue una
buena estudiante. Tiene gratui-
dad y lo tinico que desea esre-
cuperar la vida que tenia hace
unmes para poder terminar
su carrera. Por eso, junto a su
madre, estuvo en El Austral pa-

“Mi enfermedad
avanzo dosgrados es-
teafio por el simple
hecho de no recibir
terapia. Tuve una
hospitalizacion bas-
tante complicada,
luego de sufrir una
paraplejia”.

“Asi como piden que
Chile se ponga lama-
no en el corazon, yo
pido que Teleton se
pongala manoenel
corazon por mi para
volver a ser la Danae
deantes”.

“Quiero que me ayu-
den air esta semana
al Senado en repre-
sentacion de ti las
enfermedades poco
frecuentesy contar
mi historia a los sena-
dores para que
aprueben laley”.

ra contar su historia. Dos son
las solicitudes que hace desde
el corazon, con su vocalizacion
afectada producto de la misma
enfermedad, y frenando el
lanto.

Danae pide que el Instituto
Teletén de Temuco la vuelvaa
recibir, ademas de ayudalogis-
tica 0 economica para viajar la
proxima semana al Senado y
asi impulsar el Proyecto de Ley
de Enfermedades Poco Fre-
cuentes, Raras o Huérfanas
que hasta ahora entraria en ta-
bla para su votacion en la sala.

- ¢En qué consistio estare-
caida de tu enfermedad?

-Mi enfermedad avanzo
dos grados este afio por el sim-
ple hecho de no recibir tera-
pia. Teleton me derivo al hos-
pital en donde no tienen per-
sonal ni maquinaria para tra-
tar esta enfermedad. El mes
pasado tuve una hospitaliza-
cién bastante complicada lue-
gode suffrir la desconexion to-
tal de mis piernas. Producto
de una paraplejia va no las
siento, perdi fuerza, y a mi
diagnastico se suman otras
ocho enfermedades asocia-

DANAE ESTA PIDIENDO AYUDA A TELETON PARA VOLVER A CAMINAR Y

ADEMAS DESEA IMPULSAR EL PROYECTO DE LEY DE ENFERMEDADES RA-
RAS QUE SE TRAMITA EN EL CONGRESOQ DESDE HACE MAS DE 10 ANOS.

das. Antes de esto yo camina-
ba, con férulas, pero camina-
ba, hacia mi vidanormal y era
stiper independiente. Iba al
gimnasio y a una academia de
modelos. Mi vida dio un giro
en360grados y, por lomismo,
miestado emocional esta muy
malo. Estoy con depresion y
medicamentos. Ademas mis
férulas ya no me estan sirvien-
do. De hecho, me estan lasti-
mando. Las tengo desde hace
seis afios porgue cuando me
dieron el alta en Teleton no me
las renovaron. Lo que busco es
mireincorporacion a Teleton.
Asicomo piden que Chile se
ponga lamano en el corazon,
yo pido que Teleton se ponga
la mano en el corazon por mi
para volver a ser la Danae de
antes.

- ¢Elevaste unasolicitud de
reingreso? ;Cual fue larespues-
ta?

- Quiero dejar en claro que

el tiempo que estuve en Tele-
ton fueron afios muy bonitos
porque fue mi segunda casa.
Miintencion no es dejar mala
mi segunda casa, lo Gnico que
pido es que mereincorporena
mi segunda casa. He golpeado
lapuerta de Teleton en mas de
dos oportunidades explicando
mi situacion con papeles, pero
la respuesta siempre ha sido
que no se puede por mi edad.
Me dejaron claro que si no lle-
go mas o menos que acciden-
tada no es posible.

- ¢Hiciste una solicitud a ni-
vel nacional?

- Le escribi al Presidente
Boric unacartay la respuesta
también fue desalentadora.
En ella me explican que la-
mentando mucho mi situa-
cién no es de su competencia
por tratarse de un tema don-
de la atribucion es de un pri-
vado. Por eso ahora quiero
que me ayudena ir a Valparai-

DANAE EN LA ULTIMA TELETON
COLABORANDO DE MODELO.

soen representacion de todas
las enfermedades poco fre-
cuentes de la Region y contar
mi historia a los senadores pa-
ra que aprueben la ley que
tantos ninos necesitan. La-
mentablemente no tengo los
recursos para viajar, por eso
lancé la camparia “Aytidame a
llegar al Senado” enredes so-
ciales. Cualquier colabora-
cién en mi cuenta RUT
20.644.293k. 3




