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“Nifio Burbuja”: Familia de Negrete prepara marcha solidaria para reunir fondos

“Nino Burbuja™ Familia
de Negrete prepara

marcha solidaria para
reunir fondos -

La idea es habilitar una casa clinica en la capital para
cuando sea dado de alta el niho de tres afios, que ahora
esta hospitalizado en la clinica Dévila, a la espera de
donantes de sangre que le ayuden a recuperarse de su
trasplante de médula.

Maria Paz Rivera
prensa@latribuna.cl

sus tres ahos,
Gabriel ha pasado
por cientos de exa-

menes, tratamientos, mie-
dosysoledad ya que desde
su nacimiento, ha debido
estar lejos de su familia
producto de constantes
hospitalizaciones y viajes
médicos para conocer su
diagnostico.

Gabriel es un caso en
un millén. Padece una
rara enfermedad que, de
acuerdo al testimonio
dado por sumadre Caro-
lina Mansilla a Diario La
Tribuna, se le manifesto
a las pocas semanas de
su nacimiento. El recién
nacido present6 diversas
infecciones en la piel y
alteraciones en la sangre
queleprovocaban heridas.

“Gabriel estuvo bien
durante los primeros tres
meses pero después empe-
z6 ahacerheridas inexpli-
cables en la piel. Cuando
lo vio la doctora, quedo
impresionada porlasalte-
raciones en la sangre, nos
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mandaron a Concepcion
ahacerle un examen para
ver eraleucemiapero salia
negativo”, explica Caroli-
na.

Después de muchos
meses, constantes infec-
ciones en la sangre, otitis,
inflamacién de 6rganos,
y muchas infecciones
respiratorias, la familia
seguia sin saber qué tenia
Gabriel. Los exdmenes -
que eran muchos - nunca
daban con el resultado.

NUEVAS POLITICAS EN
CHILE

Desde sudesesperacion
y preocupaciéon por su
hijo, Carolina llama a las
autoridades y comunidad
en general a concientizar
respecto a las politicas de
salud en Chile que permi-
tanidentificareste tipo de
afecciones y ayudar a los
nifios con enfermedades
raras en sus tratamientos
y calidad de vida.

“Los nifios pueden ser
diagnosticados a tiempo
conelexamen enla patita,
pero acé en Chile an no
esta avanzado, lo mismo
pasa con los nifios de

NINO DE 3 ANOS padece rara enfermedad catalogada

como “nifo burbuja” que le impide llevar una vida

normal.

Duchenne. Chile esta por
muy debajo de otros paises
endetectarenfermedades
raras,y es necesario iden-
tificarlas desde elinicio ya
que tienen menos probabi-
lidades de vida”, comenta.

LAD TIPO 1

El caso de Gabriel fue
diagnosticado en Estados
Unidos, dado que después
de cientos de exdmenes en
nuestro pais, la doctora a
cargo del caso le comento
a Carolina que en Nortea-
mérica habia un examen
para identificar con exac-
titud qué tenia Gabriel.

Después de tres meses,
Camila recuerda que le
sono el celular con la res-
puestadesde el extranjero
diciendo que su hijo tenia
laenfermedad de LAD tipo
1, patologia caracterizada
porlaaparicién recurren-
tedeinfecciones bacteria-

nasqueamenazanla
vida del paciente. |

“Una inmunode-
ficiencia primaria,
los globulos blancos
no alcanzan a salir
del torrente sangui-
neo para llegar a su
picl, lo que provo-
cabalas infecciones
recurrentes que ¢l
tenia. No vimos la
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‘Marcha Solidaria

por Gabriel

Acompaianos
este 31 de
Agosto

ados apoyar a Gabriel
Y quienes au‘nﬁmo por
enfermedades raras.

magnitud de esto
hasta que nos dijeron que
Gabriel tenia que hacerse
un trasplante de médu-
la 6sea, lo que también
demor6 un buen tiempo”,
relata Mansilla.

NECESITA UNA CASA
CLINICA

Con un dejo de triste-
za, Carolina sostiene que
Gabriel ha luchado cada
dia por mantenerse con
vida, aunque ha presen-
tado heridas, incontables
infeccionesy su tiempo ha
sidomés en hospitales que
en su casa.

En agosto del 2023, el
nino tuvo su primer tras-
plante de médula dsea y
estuvo seis meses estable,
hasta que una infeccion

MARCHA SOLIDARIA el 31 de agosto para reunir
recursos que permitan equipar una casa clinica.

pulmonarlodejé enla UCI
conun pulmén colapsado.
“Postularon nuevamente
otra junta médica para
hacer otro trasplante el
que fue realizado el 8 de
agosto de esteafio”, relata.

Carolina detalla que
en el proceso post opera-
cion, hijo debe estar por
seis meses aislado para
evitar infecciones y com-
plicaciones. Actualmente,
el pequeno Gabriel esta
hospitalizado en la clini-
ca Davila por lo delicado
de su condicion.

En ese contexto, su
familiarealizard una mar-
chasolidaria el 31 de agos-
to en Negrete para reunir
recursos que permitan

equipar y habilitar una
casa “clinica” en Santiago,
que es donde debe man-
tenerse el pequeho para
seguir su tratamiento.

El objetivo es tener un
lugar que entregue las
atenciones necesarias
para que Gabriel scan
cuidado por su madre con
amor y atenciones que le
hagan sentir querido.

“Vamos a hacer la mar-
cha por Gabriel el 31 de
agosto aqui en Negrete
se va a hacer un show,
vamos a pasar por las
casas pidiendo coopera-
cién para tratar de reunir
los fondos para Gabriel y
poder hacerle su casa cli-
nica”, concluye Carolina.
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