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En el dia Mundial de la Esclerésis lateral amiotréfica, familias piden a los
recintos de Salud mas profesionales especializados e informacion clara.

Cristian Agua?ro Venegas
cronica@estrellaconce.

el marco del Dia
E\iundial de la Lucha
conira la Esclerosis La-
teral Amiotréfica (ELA),
que se conmemora hoy,
cuidadores y pacientes del
Biobio alzaron la voz para
visibilizar las multiples fa-
lencias que enfrentan en el
tratamiento y acompana-
miento de esta devastado-
ra enfermedad.

“El 1 de abril del 2021 le
dieron el diagndstico de la
enfermedad a mi esposa
Rosy. Y si bien hemos reci-
bido ayudas técnicas pro-
porcionadas por la Ley Ri-
carte Soto, faltan mas ayu-
das. Por ejemplo, mis pro-
fesionales especializados
en neurologia en los hospi-
tales, quienes se preocu-
pen de forma real por sus
pacientes, no que toda la
carga recaiga en el fisia-
tra”, dijo Juan Garcia, espo-
50y cuidador. “Falta tam-
bién que en los estableci-
mientos de salud haya co-
nocimiento real sobre la
enfermedad, ya que existe
poca informacion sobre la
misma”, dijo.

Bajo la misma linea,
Edith Barraza, sobrina de

Ernesto Parada, sostuvo
que “mi tio fue diagnosti-
cado hace alrededor de un
anoymedio, y el tema acd,
en laOctava Region, sevive
de manera distintaa como
ocurre en la capital. Aca
hay mucha desinforma-
cién, tanto para los pacien-
tes como para las familias,
que terminamos asumien-
do toda la responsabilidad
de esta situacion”.

“Al menos en mi expe-
riencia, en los recintos no
se maneja mucho conoci-
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MAS PROFESIONALES ESPECIALIZADOS E INFORMACIONCLARA PARA FAMILIAS PIDEN LOS CUIDADORES.

miento sobre la enferme-
dad. Por mi parte, estuve
desde enero esperando un
ventilador mecinico que
nunca llegaba. Tuve que
presionar mucho y aun asi
[ue dificil”, asegura,

Por iltimo, la vecina de
Florida, Teresa Mella, diag-
nosticada con ELA hace
mas de 15 anos y quien so-
lo se comunica escribiendo
COI 5US 0jos a traves de una
pantalla, expreso que “pa-
ra nosotros, los pacientes
con ELA, soloexisten trata-
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mientos paliativos. Sé que
se estan hadiendo estudios
y mientras tanto, en este
camino, también me han
acompanado muchos pro-
fesionales: fisiatras, kine-
sidlogos, psicologos, entre
otros. No obstante, siento
que la atencion médica de-
beria ser mas rdpida, sobre
todo para lograr un diag-
nostico temprano. Por otro
lado, las esperas por horas
médicas son eternas, y pa-
ranosotros es terrible”, co-
mentda La Estrella.
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