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Madre antofagastina publica libro que relata la
batalla de su hijo contra enfermedad rara

TESTIMONIO. “Corazon de Gigante” narra el proceso de Harlett Ibanez, enfermeray madre de Mathias Montero, luego que
le diagnosticaran una condicion metabolica degenerativa con tratamiento de alto costo para su hijo.

Macarena

cronica@mercurioantofagasta.cl

athias Montero tiene
M ocho afos y fue diag-
nosticado con Muco-

polisacaridosis tipo Il antes de
cumplir uno. Su madre, Harlett
Ibafez, enfermera y docente,
publicé “Corazon de Gigante™
para documentar lo que esa
condicion degenerativa impli-
ca para una familia: tratamien-
to de ocho millones de pesos
mensuales, biisqueda de espe-
cialistas en distintas regionesy
abandono de sured de apoyo
en Antofagasta.

También conocida como
“Sindromede Hunter”, la MPS
11 es una enfermedad genética
en la que el organismo carece
de una enzima clave para des-
componer ciertas moléculas
de aziicar. Al acumularse en te-
jidos y érganos, provocan da-
fios progresivos en multiples
sistemas del cuerpo. Afecta
predominantemente a nifios
varones, ya que el gen defec-
tuoso se encuentra en el cro-
mosoma X.

Antes de acceder a cobertu-
ra pablica, la familia pagaba
cerca de un millon de pesos
mensuales por losinsumos y el
dia cama necesarios para reali-
zar las infusiones. Con la Ley
Ricarte Soto, el tratamiento pa-
s0 a administrarse de forma
gratuita en el domicilio. Sin
embargo, el acceso a especia-
listas con experiencia en la
condicion continiia siendo li-
mitado fuera de Santiago y la
Region de Valparaiso. Actual-
mente, la familia reside en la
comuna de La Cruz.

“Corazon de Gigante”, pu-
blicado con la editorial Coinci-
dir, retine 13 capitulos y 150 pa-
ginas que narran el proceso
diagnostico, las dificultades de
acceso al sistema de salud, la
discriminacion laboral que en-
frentan los cuidadores y el ais-
lamiento geogrifico de la fami-
lia respecto a sured de apoyo

$8 millones

debio costear la familia en
tratamientos, consultas y
terapias antes de ser
diagnosticadas y acogidas a
la Ley Ricarte Soto.

b -

en la segunda region. Harlett
Ibanez esenfermeray docente
en el Centro de Formacion Téc-
nica delaUniversidad Catdlica
en Vifia del Mar y La Calera.

La obra ya suma mas de
200 copias vendidas y su auto-
ratrabaja en una version digital
y traduccién a otros idiomas.

UN DIAGNOSTICO CLAVE

Cuando Mathias tenia seis
meses, la familia se habia insta-
lado enla Regitn de Valparaiso
y el nifio cargaba ya con un
diagnéstico de asma. Fue un
pediatra de Vifiadel Mar quien
derivo el caso al especialista
tras notar un crecimiento inu-
sual parala edad y caracteristi-
cas fisicas atipicas en las manos
del nifio.

“Tuvimos la suerte de bus-
car a un pediatra que, dentro
de su experiencia pediétrica,
notificé a un nifo con el diag-
nostico: se dio cuenta que
Mathias parasu edad era muy
grande y sus manos eran extra-
fas, y solamente con eso nos
derivo al netirélogo infantil ge-
netista y comenzaron a hacer
los estudios de confirmacion”,
cuenta Harlett Ibafiez.

El hecho de que el nifio fue-
ra prematuro de 30 semanas
habia dificultado la sospecha
diagnéstica, ya que el retraso
psicomotor podia atribuirse a

MATHIAS ¥ SU FAMILIA, RESIDEN ACTUALMENTE EN LA V REGION,

esacondicién previa. El netiré6-
logo infantil genetista confirmé
la MPS I1antes de que aparecie-
ran manifestaciones neurologi-
cas o psicomotoras, lo que per-
miti6 iniciar el tratamiento de
reemplazo enzimatico en una
etapa temprana.

En Chile, la condicién sue-
leidentificarse en nifios de ma-
yoredad, cuando los signos cli-
nicos ya son evidentes.

“Tuvimos suerte con ese
doctor que lo diagnosticé mu-
cho antes que comenzara con
los signos y sintomas de la pa-
tologia; mi hijonoalcanzo a te-
ner manifestaciones neurologi-
cas ni psicomotoras, y por eso
en su momento fue uno de los
ninos mas pequenos diagnosti-
cados”, sefiala la madre.

La enfermedad ha progre-
sado. Hoy, Mathias no habla,
presenta daio neurologico y
movilidad reducida. Tras una
cirugia de cadera, dejo la silla
de ruedas para trayectos cor-
tos, pero ain la requiere para
desplazamientos mas largos.
Usa panales y requiere cuidado
permanente de su madre y la
kinesiologa Nicole Mena, quien
forma parte del nicleo familiar
y brinda un apoyo profesional
y personal al menor.

UN MENSAJE DE VIDA
Harlett Ibafiez comenzo a

escribir en junio de 2024, tras
perder su estabilidad laboral.
El proyecto fue terminado en
tres meses y lanzado en di-
ciembre, primero en Antofa-
gasta.

“El libro lo realizo en uno
de los momentos mds dificiles
de mi vida, donde después de
haber tenido una estabilidad la-
boral, la pierdo y comienzo a
luchar con el sistema, comien-
zo aluchar para poder darle un
plato de comida a mi hijo; la dis-
criminacion si existe”, relata.

La Editorial Coincidir deci-
di6 publicarla con el objetivo de
visibilizar la situacion de las per-
sonas con enfermedades raras.

“Pero también rendir tribu-
to a todas las familias que tie-
nen algtin hijo con una necesi-
dad especial, con el propdsito
de poder ser la historia de otras
personas para también poder
salir adelante, y también para
el pablico en general, para po-
der ver lavida desde otra pers-
pectiva, de poder salir adelan-
te con una vida cadticamente
hermosa”, describe la autora.

Padres y madres de nifios
con condiciones similares se
han contactado con la escrito-
rapara agradecer el contenido.

“Se han comunicado fami-
lias de ninos que no podian
asumir una enfermedad de un
hijo y que con el libro me han

CEDIDA

agradecido entre lagrimas el
poder ayudarlos a enfrentar
positivamente un diagndstico;
se ha cumplido 100% el objeti-
vo de poder entregar un men-
saje de vidaal lector”, afirma.

Los proximos pasos inclu-
yen un lanzamiento en Santia-
go, la digitalizacion para plata-
formas de lectura electrénicay
la traduccién a otros idiomas.

“Chile ha avanzado en el re-
conocimiento normativo de las
enfermedades raras, pero ese
avance arin no se traduce enac-
cesoreal para todas las familias.
Casos como el de Mathias mues-
tran que el diagnostico oportu-
noy el tratamiento continuo si-
guen dependiendo, en gran me-
dida, de la informacion y el
acompafiamiento que recibe
cada familia en el momento cri-
tico”, sefiala Alejandra Pérez, di-
rectora del area de pacientes de
la FELCH, organizacién que
apoya a los pacientes lisosoma-
les del pais y sus familias.

BRECHAS DEL SISTEMA

Tras su diagnostico,
Mathias desarrollé una displa-
sia de cadera que lo mantuvo
postrado durante dos afios.
Durante ese periodo la familia
recorrioé distintas ciudades en
busca de un cirujano con expe-
riencia en enfermedades raras.

“Nos demoramos todo ese

“Ellibro lorealizo en
uno de los momentos
mas dificiles de mi vi-
da, donde después
de haber tenido una
estabilidad laboral, la
sierdo y comienzo a
uchar con el siste-
ma”,
Harlett Ibiriez
Madre de Mathias

“CCasos comoelde
Mathias muestran
que el diagnostico
oportunoy el trata-
miento continuo si-
guen dependiendo,
en gran medida, dela
informacion”.
Alejandra Pérez
Fundacion FELCH

tiempo en buscar un traumaté-
logo que pudiese operarlo,
porque no todos los médicos
se atreven a operar nifios con
dificultad en la via aérea, con
malformaciones ensu rostro”,
explica [banez.

Los nifios con Mucopolisa-
caridosis presentan caracteris-
ticas anatémicas que compleji-
zan lasintervenciones: viasaé-
reas estrechas, rasgos faciales
alterados y fragilidad sistémi-
ca. La bisqueda incluyé con-
sultas en distintas ciudades
hasta encontrar un profesional
con disposicion y experiencia
para asumir el caso.

La atencion especializada
para enfermedades raras se
concentra en Santiago y la Re-
gion de Valparaiso, lo que obli-
ga a las familias a desplazarse
entre ciudades para cubrir dis-
tintas especialidades.

Harlett y Mathias provie-
nen de Antofagasta, pero no
pueden regresar: la ciudad no
cuenta con los profesionales
que el nifio requiere.

“Se necesita urgente for-
mar especialistas en todas las
dreas para enfermedades ra-
ras, porque tenemos un médi-
co en Santiago, uno en Vina,
uno en Valparaiso, y tenemos
que andar de region en region
para poder acceder”, comenta
la madre. o3



