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Familia solicita ayuda: nifia de Alto Biobio ha sido hospitalizada 32 veces por una fibrosis incurable

Familia solicita ayuda:
nina de Alto Biobio ha
sido hospitalizada 32
veces por una fibrosis
incurable -

Génesis Mariluan padece una mutacion genética que la excluye de los
tratamientos mas avanzados contemplados en el GES. Su madre relat6
que la distancia y la falta de servicios basicos en la comuna convierten
cada descompensacion en una odisea, que obliga a los médicos a
intervenir en terreno ante la imposibilidad de un trasplante.

Maria José Villagran
prensa@latribuna.cl

nelsector de Cauhicu, en
E la comuna de Alto Biobio,

vive Génesis Mariluan,
unaninade 8 anos que desdelos
11 meses enfrenta una enferme-
dad compleja y progresiva. Su
caso cobra especial relevancia,
dado que su familia no cuenta
con acceso a los tratamientos
mas avanzados disponibles en
Chile.

"Estamos hablando de una
niha escolar de 8 afos que esta
con nosotros desde el afio y tres
meses. Le hicimos el diagnosti-
co de fibrosis quistica y, en los
altimos dos afios, la evolucién
de su enfermedad ha sido muy
grave”, explicéd el doctor Jury
Hernéndez, pediatra bronco-
pulmonar y jefe del Centro de
Responsabilidad Pediatrico del
Complejo Asistencial Dr. Victor
Rios Ruiz de Los Angeles.

MAS DE 30
HOSPITALIZACIONES

La cifraimpacta. A sus cortos
ocho aios, y desde que fue diag-
nosticada con fibrosis quistica,
Génesis ha debido permanecer
hospitalizadaen32 ocasiones. La
més reciente fue especialmente
critica.

"Ensutltimahospitalizacion,
entre noviembre y diciembre,
estuvo 26 dias hospitalizada por
un cuadro grave, con necesidad
incluso de soporte ventilatorio
en vacio, durante mas de una
semana’, detalld el especialista.

Génesis padece una muta-
cion tipo 1 asociada a la fibrosis
quistica, lo que la deja fuera de
la cobertura del medicamen-

to Trikafta, cuya terapia esta
incorporada en las Garantias
Explicitas en Salud (GES) para
pacientes mayores de seis afios
con otro tipo de mutacién.

"Ella, lamentablemente, tiecne
una enfermedad en la cual la
mutacion asociada a la fibrosis
quistica es tipo 1, que no tiene
posibilidad de tratamiento”,
sefialé Hernandez.

VISITA ALHOGAR EN
CAUNICU

Sin opcidn de trasplante por
su compleja condicion social, el
equipo médico decidi6 trasla
darse hasta su hogar.

“Laidea fue ir a verla in situ,
donde clla vive en Alto Biobio,
cerca de Caufiicu, y realmen
te nos encontramos con una
realidad tremenda”, relaté el
especialista.

La vivienda evidencia una
precariedad extrema, asegurd
Hernandez.

“Esta en una condicién de
extrema pobreza. Su vivienda
tiene pisodetierra, con electrici
dad a través de un soloalargador
para conectar y desconectar el
nebulizador o elrefrigerador. Es

unarealidad terrible paranoso-
tros como equipo”, deseribié el
pediatra.

Ademés de la evaluacién
clinica, el equipo realiz6é una
capacitacion al personal de
salud local respecto de la fibro-
sis quistica y del caso de Génesis
enparticular. Llevaron, ademés,
medicamentos, insumos, ali-
mentos y ttiles escolares.

LA TRAVESIA PARA LLEGAR
AL HOSPITAL

Para Marina, madre de
Génesis, los desplazamientos
y la distancia son una barrera
constante. Enfrentar la enfer-
medad de su hija, asegura, "ha
conllevado muchas dificultades,
por las veces en que se hospita
liz6 y por la manera en que ha
enfrentado la vida Génesis",
sefalé.

Agregd que "nohasido facil, la
verdad, porque aca es lejos. Son
como tres horas y media desde
cl hospital hasta aca”.

Cuando su hija se descom-

pensa, relata que comienza
una carrera contra el tiempo.
"Cuando ella se complica de
salud, hay que hallar la posibi-
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GENESIS MARILUAN fue diagnosticada con fibrosis quistica cuando

tenia apenas 11 meses y ha debido permanecer hospitalizada en 32

ocasiones en apenas ocho afos.

lidad de como llevarla. Tenemos
que viajar en bus para llegar al
hospital con ella”, explico.

El trayectono siempre es sim-
ple,dado quelafamiliavivelejos
de los caminos piblicos.

"Vivimos lejos de la calle
donde tomamos el bus para
llevar a mi hija. Es complejo,
la verdad. Cuando podemos, la
bajamos a caballo y, cuando se
complica mucho, tenemos que
hacer lo posible para que mi
padre meayude abajarla’, relato.

DIAGNOSTICO ALOS 11
MESES

El diagnéstico de Génesis
llegd temprano, cuando tenia
apenas 11 meses. Sin embargo,
sumadre comenta que desde los
seis meses solia enfermar con
frecuencia.

"Siempre por lo mismo, pero
nunca entendia por qué mi hija
se enfermaba tanto. Hasta que
un dia clla empez6 con una tos

EL EQUIPO MEDICO del Complejo Asistencial Dr. Victor Rios Ruiz visitd a Génesis en su hogar para

evaluar in situ su condicion y llevar medicamentos, insumos, alimentos y ttiles escolares.

muly, muy seca, que no paraba’,
recucrda.

En su blisqueda por respues
tas incluso recurrié a la medi-
cina ancestral. "La tuve que lle-
var para ver qué es lo que podia
tomar para recuperarse. Me
enteré de que no tenia remedio
y que tenia que asistir a un hos-
pital”, sehalo.

Frente ala situacion, Marina
valora el apoyo médico recibido
desde que Génesis era pequea.
"Ellos me han aportado mucho
enesto delos medicamentos, en
brindarmelamedicina paraella
y st leche”, expreso.

EL SUENO DE UNA CASA
DIGNA

Mias alla del tratamiento, la
madre posec un anhelo urgente
y concreto: "Por el momento, lo
que yo mis quiero es tener una
casa que a ella le brinde todo lo
quenecesita y donde esté como-
da", manifesto.

Lo anterior, ya que su vivien
da actual no retine esas condi-
ciones. "Me gustaria una casa
mis grande, porque en la que
vivo no estd en muy buenas
condiciones”, relatd.

La decision de cambiarse de
ciudad no es tan sencilla como
pudiera pensarse, principal-
mente, por el desafio que implica
cambiar la manera de vivir.

Aun asi, sabe que el futuro de
su hija podria depender de ello.
"Eso es lo que més desearia por
ahora: tener una buena accesi
bilidad alaluz eléctrica, porque
tampoco la tenemos”, concluye.
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