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Bebé de apenas un mes y medio necesita tres millones de pesos al mes para seguir viviendo
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Bebé de apenas un mes y medio necesita tres
millones de pesos al mes para segulr viviendo

Padece una extrafa
enfermedad genética
que provoca la
degeneracion de sus
musculos

La vida de Emiliano, un
bebé de un mes y medio, pende
de un hilo. Diagnosticado con
Atrofia Muscular Espinal tipo
1 (AME 1), la forma mas grave
y letal de esta enfermedad ge-
nética, su desarrollo y super-
vivencia dependen de un cos-
toso tratamiento que permite
detener ladegeneracion de sus
musculosy darle oportunida-
des de crecimiento.

Suabuela, Margarita Tapia
Romero, cuenta conangustiay
esperanzaladurarealidad que
enfrenta la familia: “Cuando
Emiliano tenia un mes, la pe-
diatra detecto que no moviasu
bracito ni sostenia la cabeza.
Nos derivaron a un examen
neurologico en Santiago y ahi
nos confirmaron el diagnos-
tico. Fue como si un océano
completo cayera sobre nuestra
cabeza”, relata Margarita.

Camila Osorio y Cristian
Reyes, padres del bebé, se han
visto obligados a establecerse
en Santiago para garantizar
la atencion especializada que
el pequeno requiere. En este
sentido, la familiaenfrentaun
desafio economico enorme. La
medicacion cuesta cerca de 13
millones de pesos y debe apli-
carse cada mes y medio. Y de
por vida.

“Es un farmaco muy caro,
pero gracias a la Isapre logra-
mos cubrir parcialmente el
costo. Aun asi, hay que pagar
un deducible. Cada mes, en
promedio, necesitamos alrede-
dor de tres millones de pesos

para el medicamento y las te-
rapias”, explica Margarita.

Ademas, el bebé requie-
re fisioterapia, kinesiologia,
fonoaudiologia y atencion
nutricional, algunas de las
cuales la familia debe costear
por completo. Por ende, la
abuela enfatiza la urgencia y
la vulnerabilidad de su nieto:
“Mi hija llora todos los dias y
yo estoy aqui para contenerla.
Sin este tratamiento y sin las
terapias, la vida de Emiliano
se veria muy complicada”.

A pesar de la gravedad, el
pequeno muestra signos de
progreso. Con la medicacion
haempezado a mover subrazo
izquierdo y pronto comenza-
ra terapias que fortalezcan su
musculatura. Paraquelleguea
caminarseria casi un milagro,
pero cada avance es un motivo
de esperanza.

CAMPANA SOLIDARIA

La familia ha comenzado
a organizar actividades soli-
darias para cubrir los costos.
“Haremos un bingo el 11 de
octubreyrifasatravésdeIns-
tagram. Gracias al apoyo del
alcalde podemos contar con
espacios para estas iniciativas.
Cada aporte es vital”, afirma
Margarita.

Lamadre del nifio, que en-
frenta ademas una condicion
de depresion endogena, tuvo
que interrumpir sus estudios
deingenieria comercial; mien-
tras que su esposo, Cristian,
esta terminando su carrera
en informatica, aumentando
la presion econdmica y emo-
cional sobre la familia.

Emiliano depende de equi-
pos especiales pararespirary
de atencion domiciliaria su-
pervisada, lo que ha obliga-

Emiliano, junto a sus padres Camila y Cristian, permanece internado en una

clinica de Santiago a la espera de que
dado de alta.

su estado de salud se estabilice y sea

do a la familia a arrendar un
departamento mas grande en
Santiago.

“El nino necesita un ven-
tilador que trabaje sus pulmo-
nes, porque no tiene fuerza
para respirar por si mismo”,
senala Margarita, agregando
que, una vez dado de alta,
deberan habilitar un espacio
en su casa para que reciba los
cuidados correspondientes.

La esperanza esta puesta
en que, con el medicamento y
lasterapias, Emiliano puedaal-
canzar hitosimportantes como
sentarse y moverse, aunque su
condicion seguira requiriendo

cuidados constantes.

La historia de Emiliano es
un llamado a la solidaridad.
Cadaayuda, por pequena que
sea, puede marcar la diferen-
cia entre la vida y la muerte.
La familia recuerda que el
Estado subvenciona parcial-
mente estos tratamientos solo
hastalos seis meses, dejando a
muchos nifos fuera.

“Estamos luchando para
que Emiliano pueda recibir
todo lo que necesita. Cada dia
cuenta, cada gesto de apoyoes
fundamental”, concluye Mar-
garita, con la voz cargada de
emocion y esperanza.
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