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Familia crucina busca t

ratamiento

para nifia con extrafia enfermedad

Menor de 11 afios fue diagnosticada

con disautonomia mixta y sindrome de
Ehlers-Danlos hipermévil. Medicamento
clave no esta disponible en Chile

enla dosis requerida

LA CRUZ.-Unafamiliadela
comuna de La Cruzenfrenta una
compleja carrera contra el tiempo
para conseguir un tratamiento
médico fundamental para su
hija de 11 afios, quien padece una
enfermedad poco frecuente que
afecta su calidad de vida diaria.

El caso comenzé hace cerca
de tres afos, cuando la menor
-quienademds tiene diagnéstico
de Trastorno del Espectro Autis-
ta- presenté un desarrollo fisico
acelerado que motivé consultas
con especialistas, incluyendo
una endocrindloga infantil,
atencién que no esta disponi-
ble en la zona. Con el paso del
tiempo, a este cuadro se sumaron
otrossintomas como luxaciones
frecuentes, fatiga constante, do-
lores corporales y episodios de
baja presion arterial.

Fue precisamente en medio
de una atencion médica, duran-
te una de estas crisis, cuando
se detecté un elemento clave:
la presion arterial de la nifia se
encontraba enniveles considera-
blemente bajos para su edad. A
partir de ahi, se inicié un segui-
miento que confirmé la persis-

tencia de esta condicién, acom-
pafiadaademéasde mareos, dolor
decabeza y erupciones cutineas.

El proceso diagnéstico in-
cluy6 muiltiples consultas con
especialistas -cardidlogos, neu-
rélogos y pediatras- hasta que
finalmente un examen mas de-
tallado permiti6 establecer que
la menor padece disautonomia
mixta, asociada a un sindrome
de Ehlers-Danlos hipermévil.
Seguinelinforme médico, se trata
de una condicién que genera hi-
potension ortostitica y requie-
re tratamiento farmacolégico,
junto con medidas como evitar
esfuerzos intensos y mantener
una adecuada hidratacién.

Elsindrome de Ehlers-Dan-
los hipermovil, en particular, es
considerado una enfermedad
rara, caracterizada por altera-
ciones en los tejidos conectivos,
lo que explica la hipermovili-
dad, las luxaciones recurrentes
y otros sintomas que afectan
directamente la vida cotidiana
de la menor.

Frente a este diagnéstico, se
indicé un tratamiento especifi-
co mediante fludrocortisona en

dosis de 0,15 mg, preparado en
cdpsulas a través de receta ma-
gistral. Sin embargo, este medi-
camento no se encuentra dispo-
nible en Chile enla presentacién
requerida, lo que ha obligado a
la familia a buscar alternativas
incluso en el extranjero.

Enel pais, el firmacosolo se
comercializaendosisde0,1 mgy
noen todas las farmacias, lo que
impide ajustarlo a la indicacién
médica. Ademads, su costo es ele-
vado: cada cépsula tiene un valor
aproximado de $7.500, lo que re-
presenta una carga economica
dificil de sostener consideran-
do que requiere una al dia. Por
tanto, en promedio, necesita de
$225.000 al mes, como minimo,
paracumplir consu tratamiento
de forma permanente.

Lo anterior permitiria esta-
bilizar la presion arterial de la
menor, reducirlos mareos y dolo-
resy prevenir nuevas luxaciones,
mejorando significativamente su
calidad de vida y disminuyendo
el riesgo de caidas o desmayos.

Actualmente, la familia se
encuentra realizando gestiones
junto a la Oficina de Discapaci-
dad de lacomuna paraencontrar
unasolucién, mientras contintia
la biisqueda del medicamento.

Junto con ello, Sandra
Angulo, madre de la menor,
hizo un llamado a otras fami-
lias a prestar atenci6n a sinto-
mas similares en nifios y nifias,
advirtiendo que la falta de diag-

Sandra Angulo, madre de lamenor,
hizo un llamado a otras familias a
prestaratencion a sintomas simila-
resenninos y ninas.

néstico oportuno puede tener
consecuencias graves. En ese
contexto, recalco laimportancia
de controles basicos como la me-
diciéndela presién arterial, que
no siempre se realiza en edades
tempranas.
Elcasoponeenevidencialas
dificultades que enfrentan pa-
cientes con enfermedades poco
frecuentes, nosoloenel accesoa
especialistas, sinotambiénenla
disponibilidad de tratamientos
adecuados, en unsistema donde
el tiempo y el acceso pueden
marcar una diferencia determi-
nante en la calidad de vida.
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