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Contra el tiempoy el costo: nina temuquense inicia
dura batalla para acceder a un tratamiento vital

CAMPARNA SOLIDARIA. Con solo seis arios, la pequeria Anais Gonzdlez, enfrenta el duro diagndstico de una una enfermedad genéticay
rara, que le estd provocando un deterioro progresivo. Su familia busca apoyo médico, legal y solidario para terapia en el extranjero.

Carolina Torres Moraga
carolina.torres@australtemuco.cl

‘ ‘ 0 quiero que mi

N hija quede sin ca-

minar”. Con esta

frase, Ester Astargo resume la

urgencia que enfrenta su pe-
quefia hija Anais Gonzalez.

Con solo 6 anos, lanina te-
muquense, habitante de la lo-
calidad de Labranza, enfrenta
el duro diagnostico de una en-
fermedad genética y poco fre-
cuente: sindrome de Morquio
tipo A4, una de las variantes
mas severas de esta severa pa-
tologia.

Hoy, sumadre impulsa una
campana solidaria, mientras
retine antecedentes médicos
para presentar una demanda
contra el Estado, con la espe-
ranza de que su hija pueda ac-
ceder aun tratamiento que po-
driacambiar sufuturo.

El tratamiento que Anais
necesita corresponde a una te-
rapia de reemplazo enzimati-
co, cuyo costo bordea los 73
millones de pesos mensuales,
es decir, mas de 700 millones
de pesos al afio. “Son cifras
que ninguna familia puede
asumir”, explica Ester, quien
actualmente no trabaja para
dedicarse por completo al cui-
dado de su hija y a los multi-
ples tramites médicos que exi-
ge la enfermedad.

$73

millones mensuales es
el costo de la terapia de re-
emplazo enzimatico que no
eslacura, pero mejora sinto-
mas come la movilidad de los
pacientes,

ZQUE PROVOCA?

Elsindrome de Morquio prove-
caun deterioro progresivo que
afecta huesos, articulaciones,
corazon, pulmones y creci-
miento. En el caso de Anais, el
avance de la enfermedad ya co-
mienza a manifestarse con do-
lores Gseos y dificultades para
caminar. “Afecta la parte respi-
ratoria, cardiacay osea. Sinose
actia a tiempo, el deterioro
avanza demasiado rapido”, ad-
vierte sumadre,

Laurgenciase hizoarin mis
evidente tras una reciente visi-
taa una paciente adulta con el
mismo diagnéstico. “Tiene 31
afos y esta casi postrada, con
mucha discapacidad. Veresoes
muy fuerte, porque es lo que
uno no quiere para su hija”, re-
lata Ester. “No queremos que
Anais llegue a ese nivel de de-
pendencia”, dice.

Actualmente, Anaisno reci-
be tratamiento farmacolégico
para el dolor ni la terapia de
fondo que requiere su condi-
cion, mas alla de la rehabilita-
cion. “No podemos esperar dos

LA PEQUENA ANAIS ESTA CONTRA EL TIEMPQ PARA ACCEDER A UNA COSTOSA TERAPIA QUE LE PERMITA MEIQ-
RAR EL PRONOSTICO DE SU ENFERMEDAD.

afios més. En dos anos mi hija
puede dejar de caminar”, insis-
te Ester, quien también evalta
la posibilidad de acceder al tra-
tamiento en el extranjero, par-
ticularmente en Brasil, donde

la terapia esta disponible, aun-
que conaltos costos.

“Estamos haciendo exdme-
nes nuevos, viendo terapias
complementarias, cambios en
laalimentacion y tratamientos

GENTILEZA ESTER ASTARGO

paliativos para el dolor, pero to-
does muy costoso”, sefialacon
pesar Ester.

CAMPANA
Por todo loanterior, la familia

Ayuda para Anais

@ Para colaborar con la salud
v la calidad de vida de Anais
Gonzilez, lacomunidad pue-
deentregar sus aportes soli-
darios via transferencias diri-
gidas alasiguiente cuenta co-
rriente del Banco Santander,
niimero: 0-000-27-51490-1,
anombre de Ester Astargo
Castro. El Rut es 16.538.804-6
vy el carreo electrénico es: es-
terastargo.c@gmail com. El
instagram con todas las ac-
tualizaciones sobre el caso de
Anais es @anais_gonzalez.a,

de Anais, inicid una campafa
solidaria que busca reunir re-
cursos para exdmenes, tera-
pias, acondicionar el hogara las
nuevas necesidades de Anais y
avanzar en alternativas que
permitan frenar el deterioro.
“Voy a ir mostrando todo con
transparencia. Cada ayuda su-
ma, porque esto es por su cali-
dad devida”, sefiala sumadre.

Definitivamente, la historia
de Anais vuelve a poner sobre
la mesa la realidad de las enfer-
medades raras en Chile y el pe-
s0 que enfrentan las familias.
Hoy, sumadre apela alasolida-
ridad ya una respuesta oportu-
na, con la esperanza de que la
ayudallegue antes de que el de-
terioro sea irreversible, €3
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