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['INo Definida

Olivia sigue su lucha por conseguir
la hospitalizacion domiciliaria

La bebé de 9 meses nacié con un trastorno genético que requiere altos cuidados. Su madre ha
batallado por conseguir un régimen de atencion médica en casa y evitar llevarla a Urgencia,
donde arriesga su salud. Recurso esta en la Corte Suprema.

Redaccion
La Estrella de Valparaiso

livia cumplié ya
nueve meses de vi-
da. Su mama Mar-

lene ha dado unaardua hi-
cha desde que nacié. Una
condicion genética llama-
da trisomia 18 o sindrome
de Edwards hizo que Oli-
via llegara al mundo con
una serie de trastornos
que Tequieren atencion
médica y apoyo constante.

Las estadisticas son ne-
gativas para la sobrevida
de los ninos que nacen
con este sindrome. Y es
precisamente esta fria ci-
fra la que, segiin su ma-
ma Marlene Gallardo, ha
hecho que Olivia no reci-
ba la atencion sanitaria
adecuada.

“Todolo que es para mi
hija es cero urgencia, todo
es como ‘ah, la niiia que
tiene trisomia, la que se va
a morir’... y solamente
Dios sabe cudndo va a su-
ceder eso”, senala Marle-
ne, quien ha tenido que
dar una lucha que esta hoy
incluso en la Corte Supre-
ma para lograr que se le
otorgue hospitalizacion
domiciliaria a la bebé.

Actualmente, la nifia se
encuentra en un progra-
ma de atencion a menores
de edad con necesidades
especiales de salud, lo que
implicavisitas y la entrega
de medicamentos y ciertos
implementos de soporte,
pero esto no resulta sufi-
ciente, especialmente
cuando la menor requiere
atencién médica.

Segtin explica Marle-
ne, en ladltima semanala
menor estd rechazando la
leche con la que se le ali-
menta, lo que le provoca
intensos célicos, vémitos
y fiebre,

“Me dicen que tengo
que llevarlaa Urgenciay la
ultima vez que la llevé a
Urgencia, el mes pasado,
la nifia lleg6 con un cua-
dro respiratorio y estuvo

o

stiper complicada, y esoes
lo que ellos no quieren en-
tender: que yo no la puede
exponer. A ellos no les cos-
taria nada mandar a al-
guien a hacer los exdme-
nes pero no me dan nin-
gun fipo de solucion, la
tnica es que yo la lleve pa-
ra alld, se contagie y se
cumpla la fecha de caduci-
dad queellos le pusieron a
mi hija”, dice Marlen con
amargura.

La vihamarina agrega
que, CON nueve meses,
Olivia ain no recibe pres-
taciones basicas para un
lactante, como la radio-
grafia de cadera. Tampo-
co la ha visto un cardidlo-
go desde que fue dada de
alta del hospital (atencién
necesaria para nifios con
esta patologia), ni un fo-
noaudidlogo para ver la
deglucién. Todo, afirma,
producto del mismo sesgo

OLVIAYATIENE MUEVE MESES DE VIDA

Eretetsy

que genera la estadistica
de sobrevida para los ni-
nos con trisomia 18.

RECURSO

El abogado Christian Luce-
10, quien represente a Oli-
via y a sumadre, encabeza
la batalla legal para lograr
que la nifia reciba hospita-
lizacidn domiciliaria, por
lo cual se interpuso un re-
curso de proteccion cuya
discusion ya llega a la Cor-
te Suprema.

El profesional explica
que el 23 de octubre la
Corte ordend al hospital
Gustavo Fricke que en tres
dias informara sobre el
tratamiento que recibe
Qlivia y la disponibilidad
de ambulancias para su
traslado en caso de reque-
rirlo. Pero el hospital pidio
unaampliacién de plazoy
todavia no existe un pro-
nunciamiento de la corte

RESPUESTA

La Estrella consulté el viernes a la direccion del hospital Gus-
tavo Fricke acerca dela instruccion de llevar a la pequefia Oli-
via a Urgencia en vez de brindarle atencion domiciliaria. Fren-
teaello,declararon que “la paciente se encuentra en el Pro-
grama NANEAS, recibiendo prestaciones gue incluyen exa-
menes, entrega de medicamentos e insumaos, equipamiento
para alimentacidn, atenciones de neurologia, terapia ocupa-
cional, kinesiologia, fonoaudiologia, nutriologia. En el caso de
requeriratencién de urgencia, puede concurrir a la red asis-
tencial, la que incluye a la Unidad de Emergencia Infantil del
establecimiento, desde donde, en caso necesario, puede ser
derivada a hospitalizacion o al programa de Hospitalizacion
Domiciliaria, seglin corresponda”.

al respecto, por lo que los
plazos siguen dilatandose.

“El tema delicado es
que Olivia ha requerido
atencion hospitalaria, la
mama tuvo que hacer el
esfuerzode llevarlay lani-
fa tuvo una infeccidn, es-
tuvo con fiebre, En virtud
de eso, el hospital volvio a
hacer la atencién domici-
liaria”, explica Lucero,
“pero por otro lado (el hos-
pital) le dice a la Corte que
estono es una enfermedad
cronica ni aguda y por lo
tanto el reglamento no les
permite dar atencién in-
tradomiciliaria (...) En este
caso, el derecho a la vida
justifica plenamente la
adopcion de esta medida,
mas alla de que esto no es-
té contemplado en un
simple reglamento, por
que la Constitucion esta
sobre el reglamento”.

“La salida de la nina al
hospital comprobé que
nuevamente se pego una
infeccion, quedd en una
situaciéon de riesgo y el
hospital tuvo que volver a
hacer las visitas domici-
liarios. No podemos estar
jugando con la vida de
una persona simplemen-
te por querer ganar a toda
costa el recurso. Durante
estos meses que se sus-
pendié la orden de no in-
novar que ordenaba al
hospital air aver a Olivia,
se estd poniendo en riesgo
suvida”, agrega.

Lucero también hace
hincapié en el aspecto si-
cosocial de la situacion,
considerando que Oliviay
SU mMama no cuentan con
redes de apoyo: “Es una si-
tuacién particular, no tie-
ne como trasladarla al hos-
pital con el equipamiento
complementario como
son la bolsa de alimenta-
cién, el monitor de apnea
y la bomba de oxigeno en
una micro, es imposible”.

TRISOMIA 18

Se trata de un trastorno
genético en el cual una
persona tiene una tercera
copia del material del
cromosoma 18, en lugar
de las dos copias norma-
les. Se presenta en 1 de
cada 6.000 nacimientos
vivos y es 3 veces mads fre-
cuente en las nifas que
en los ninos. Los bebés
suelen presentar dificul-
tades alimentarias, insu-
ficiencia cardiaca y ap-
neas, por lo que requie-
ren soporte y monitoreo
constante. Aunque mu-
chos fallecen a temprana
edad, hay casos de ninos
con trisomia 18 que han
logrado sobrevivir.

El afio pasado, otra ni-
fa con sindrome de Ed-
wards nacio en Valparaiso.
Su madre batallé por con-
Seguir una operacion car-
diaca que necesitaba, pero
la menor fallecié sin poder
acceder a la cirugia.®
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