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“Uno se acuesta con dolor y se levanta con dolor los 365 dias del afio”
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NIBALDO CANTILLANA, UNO DE LOS 280 CHILENOS CON PIEL DE CRISTAL:

“Uno se acuesta con dolor
y se levanta con dolor los

365 dias del afio”

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

Lea Riquelme

ibaldo Cantillana
N Lépez es de Colina,
reside 42 anos y na-
cio con Epidermolisis Bulosa
(EB), una enfermedad rara,
genéticay atn sin cura que
padecen apenas 280 perso-
nas en Chile. Su condicidn es
mas conocida como Piel de
Cristal y quienes la viven su-
fren heridas y ampollas al
menor roce, las que pueden
presentarse en la piel, en los
ojos, en la boca, en el tubo di-
gestivo, en las vias respirato-
rias, entre otras zonas, Su as-
pectoes como si tuvieran ex-
tensa quemadura,

“Cuando chico no era tan
dificil, pero ya en la adoles-
cencia empecé a tener algu-
nos problemas, la gente ya
me miraba como con recha-
zoy ahi te frustras un poco”,
admite este vendedor de ali-
mentos y productos de mas-
cotas en la feria.

FUNDACION DESFRA CHILE

La doctora Maria Joao Yubero,

¢Como describiria lo que se
siente vivir conesto?

Se siente como que no enca-
Jjas en la sociedad, es raro ca-
minar por la calle y que te mi-
ren por todos lados. Y en te-
ma de heridas... unose acues-
ta con dolory se levanta con
dolor los 365 dias del afo.

La exposicion a las heri-
das hace que deba salir siem-
pre acompanado, “ya que es-
amos Propensos a que nos
pase algo. Yo gracias a Dios
SOy una persona que se de-
senvuelve bastante bien, en

ocasiones si dependo de mi
esposa y mis hijos(de20y 11
anos) para hacer algunas co-
sas o salir. En ocasiones, las
heridas hacen que cueste ca-
minar y también nos pode-
mos desestabilizar”, anade.

Costear el tratamiento de
este mal demanda hasta $3
millones al mes. “Es comple-
jo, pero gracias a Dios tene-
mos una red de apoyo muy
grande de nuestra fundacion
Debra”, indica.

Las 280 personas que tie-
nen Piel de Cristal en el pais
son parte de esta fundacion.
Su pediatra e infectéloga,
Maria Joao Yubero, explica
que el alto costo se debe a
que requiere tratarla de for-
ma integral, “con dermatdlo-
gos; pediatras; cuidados pa-
liativos; dentistas especializa-
dos en EB; fisiatras, ya que
por el constante dolor gue su-
fren los pacientes se les va
atrofiando la musculatura;
oftalmoélogoes por las ulceras
que hacen en sus corneas.
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Esle vecinode

Colina es casado y tiene dos hijos. unade 20 y otro de 11 afios.

FUMDACION DEBRA CHILE

Ellos no pueden usar
los parches que el
resto de la gente, dado
quese saldrian con la
piel del paciente.

DRA. MARIA JOAQ YUBERQ
FUNDACION DEBRA

Y-
Ademas requieren realizarse
permanentes procedimien-
tos como dilataciones esofd-
gicas para poder tragar”.

“A eso hay que sumarle el
altisimo costo de los parches

de curacion de alta tecnologia
que utilizan en todo el cuer-
po con caracteristicas especia-
les, porque no pueden usar
los mismos adhesivos que el
resto de la poblacidn, dado
que saldrian con la piel del
paciente, ademas los cuales
deben cambiarse dia por me-
dio en cada curacion, asi co-
mo los suplementos alimen-
ticios que deben tomar porsu
nivel de desnutricion, cremas
especiales cicatrizantes, re-
medios para el dolor, entre
olros”, anade la doctora,

Para seguir apoyando a
quienes sufren EB, la institu-
cidn estd realizando hasta el

13 de octubre una colecta on-
line destinada a su programa
del dolor, pues se trata de una
entidad sin fines de lucroque
brinda atencién médica y psi-
cosocial en forma gratuita,
sin distincion de edad, sexo,
nivel socioecondmico ni ubi-
cacion geogrdfica, Los intere-
sados pueden donar en
www.colectadebra.cl.
Nibaldo Cantillana dice
que él siempre ha tratado de
hacer una vida “normal y
hermosa” y en eso ha sido
fundamental esta fundacion.
“Ellos tratan de hacer lo im-
posible para que nosotros es-
temos bien”, le agradece.
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