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Titulo: Miguel necesita $3.500 millones por distrofia muscular de Duchenne

Miguel necesita $3.500 millones
por distrofia muscular de Duchenne

Tras cumplir con todos los requisitos del regulador y el
laboratorio, los Cortés Oroz estan en carrera contra el
tiempo para recaudar el dinero.

Leo Riquelme

‘ ‘ ola, mi nombre
H es Miguel, tengo
10 afios, y tengo
la enfermedad de distrofia
muscular de Duchenne. Es
una enfermedad degenerati-
va enque conel tiempolos ni-
108 dejan de caminar, quedan
ensilla de ruedas. Para mi el
Duchenne ha sido duro por-
que hayveces en que mis ami-
gos hacen cosas y a mi me
gustaria hacerlas con ellos,
pero no puedo”.

Elrelato es de Miguel Cor-
tés Oroz y espartede unvideo
disponible en lacuentade Ins-
tagram (@miguelcontradu-
chenne, creada poresta fami-
lia santiaguina para recaudar
antes de diciembre los 3.500

millones de pesos que necesi-
tan para costear el tratamien-
to en Estados Unidos que le
permita curar el mal con que
nacié.

Las imagenes lomuestran
tocando guitarra y subiendo
escaleras con dificultad. £l di-
ce que suena con ser futbolis-
tas, pero sus padres saben que
si no tienen éxito en la recau-
dacidn es posible que en un
futuro el nifioquede postrado
ysu expectativa devidano su-
pere los 30 anos. “Pero €l esta
totalmente esperanzado”,
cuenta su papd, el ingeniero
quimico Miguel Cortés.

UNO ENTRE 4 MIL

El Duchenne se hizo triste-
mente conocido en el pais es-
te ano, cuando en abril una

madre, Camila Gémez, cami-
n6 desde Chiloé hasta Santia-
go para recaudar 3.500 millo-
nes de pesos para costear un
tratamiento para su hijo To-
mis, de 5 anos. Se trata del
mismo procedimiento al que
ahora busca acceder Miguel,
quien consiguio hora en un
Hospital de Texas para enero
de 2025, luego que el regula-
dor estadounidense (la FDA)
aprobara en junio la exten-
sidn de edad de la vacuna ge-
nética creada por el laborato-
rio Sarepta.

La historia de Tomds y su
macdre abrieron un debate na-
cional sobre la capacidad del
Estado de Chile parafinanciar
este tipode tratamientos, con-
siderando que el fondo que
costea los males de alto costo,

N g :
LA CONDICION GENETICAY EL QUE CAMINE HACEN APTO A MIGUEL
PARA RECIBIR LAVACUNA, QUESE PREPARARA ESPECIALMENTE PARA EL.

creado por la llamada Ley Ri-
carte Soto, tuvo un aumento
del reajuste de 57 mil millo-
nes, es decir, la mitad de lo
que cuesta un procedimiento
con este fiirmaco.

Segin la Biblioteca Nacio-
nal de Medicina de EE.UU., el
Duchenne “es causado por un

gen defectuoso para la distro-
fina (unaproteina en los miis-
culos)”. La debilidad muscu-
lar se presenta inicialmente
en las piernas y la pelvis, con
problemas para correr, saltar
yjugar,y aquejaa unnino en-
tre 4 mil.

Miguel hasta poco antes

de los 4 afios se veia bien. “Lo
Tlevamos a un control de Nifio
Sano, para ver pesoy estatura,
y un endocrindlogo se dio
cuenta que no tenia mucha
fuerza para subir escaleras”,
diceel papd. “Entonces le hizo
pruebas come levantarse des-
de el piso, porque una caracte-
ristica que lo identifica es que
al momento de levantarse
ellos apoyan las manosen las
rodillas. Ahi nos mandéa ha-
cer exdmenes. Semanas des-
pués el resultado desde
EE.UU. confirméel diagnésti-
0.
Lafamilia credel sitioweb
Ayudamiguel.cl, dondejunto
con contarsu historia hay un
botén para hacer donaciones
directas desde 3.500 pesos,
ademds de realizar transfe-
rencias a cuentas especial-
mente creadas para el trata-
mientoenlos bancos de Chile
y Estado y a través de Paypal.
Adicionalmente impulsan
Glmpanas con eventos artisti-
cossolidarios. Ahora se apres-
tan a rematar una guitarra
eléctrica firmada por todos
los integrantes de la banda
Los Bunkers. Todas las activi-
dades son promovidas en la
cuenta de Instagram (@mi-
guelcontraduchenne.
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