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“Uno se acuesta con dolor se levanta con dolor los 365 dias del afio”

[NIBAI.DO CANTILLANA, UNO DE LOS 280 CHILENOS CON PIEL DE CRISTAL:]

“Uno se acuesta con dolor y se levanta
con dolor los 365 dias del ano”

Feriante cuenta como es vivir con este raro mal. Todos quienes lo padecen se atienden en una fundacién, que

necesita apoyo.

Leo Riquelme
N Lipez es de Colina,
tiene 42 afios y na-
¢i6 con epidermolisis bulo-
sa(EB), una enfermedad ra-
ra, genética y adn sin cura
que padecen apenas 280
personas en Chile, Su con-
dicién es mas conocida co-
mo Piel de Cristaly quienes
la viven sufren heridas y
ampollas al menor roce, las
que pueden presentarse en
la piel, en los ojos, en la bo-
ca, en el tubo digestivo, en
las vias respiratorias, entre
otras zonas. Su aspecto es
como si tuvieran extensas

quemaduras.
“Cuando chico no era
tan dificil, pero ya enlaado-
lescencia empecé a tener al-

ibaldo Cantillana

gunos problemas, la gente
ya me miraba como con re-
chazo y ahi te frustras un
poco”, admite este vende-
dor de alimentos y produc-
tos de mascotas en la feria.

-¢§C6mo describiria lo que se
siente vivir con esto?

-Se siente como que no en-
cajas enla sociedad, es raro
caminar porlacalley quete
miren por todos lados. Y en
tema de heridas... uno se
acuesta con dolor y se le-
vanta con dolor los 365 dias
del afio.

La exposicién a las heri-
das hace que deba salir
siempre acompaiiado, “ya
que estamos Propensos a
que nos pase algo. Yo gra-
cias a Dios soy una persona
que se desenvuelve bastan-
te bien, en ocasiones si de-

pendo de mi esposa y mis
hijos (de 20 y 11 anos) para
hacer algunas cosas o salir.
En ocasiones, las heridas ha-
cen que cueste caminar y
también nos podemos de-
sestabilizar”, anade.
Costear el tratamiento
de este mal demanda hasta
$3 millones al mes. “Es
complejo, pero gracias a
Dios tenemos una red de
apoyo muy grande de nues-
tra fundacion Debra”, indi-
ca.
Las 280 personas que tie-
nen Piel de Cristal en el pa-
is son parte de esta funda-
cion. Su pediatra e infecté-
loga, Maria Joao Yubero, ex-
plica que el alto costo se de-
be a que requiere tratarla
deforma integral, “conder-
matélogos; pediatras; cui-
dados paliativos; dentistas

especializados en EB; fisia-
tras, ya que por el constan-
te dolor que sufren los pa-
cientes se les va atrofiando
la musculatura; oftalmélo-
gos por las tilceras que ha-
cen en sus corneas. Ademas
requieren realizarse perma-
nentes procedimientos co-
mo dilataciones esofagicas
para poder tragar”.

“A eso hay que sumarle
el altisimo costo de los par-
ches de curacién de alta tec-
nologfa que utilizan en to-
do el cuerpo con caracteris-
ticas especiales, porque no
pueden usar los mismos ad-
hesivos que el resto dela po-
blacién, dado que saldrian
con la piel del paciente, ade-
mas los cuales deben cam-
biarse dia por medio en ca-
da curacién, asi como los
suplementos alimenticios
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FUNDACION DEBRA CHILE

ESTE VECINO DE COLINA ES CASADO Y TIENE DOS HUQS,

que deben tomar por su ni-
vel de desnutricion, cremas
especiales cicatrizantes, re-
medios para el dolor, entre
otros”, anade la doctora.
Para seguir apoyando a
quienes sufren EB, la insti-
tucién estd realizando has-
ta el 13 de octubre una co-
lecta online destinada a su

programa del dolor, pues se
trata de una entidad sin fi-
nes de lucro que brinda
atencion médica y psicoso-
cial en forma gratuita, sin
distincién de edad, sexo, ni-
vel socioecondémico ni ubi-
cacién geografica. Los inte-
resados pueden donar en
www.colectadebra.cl. @
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