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Exhortan aincorporar Distrofia Muscular de Duchenne en Ley Ricarte Soto

Publirreportaje

Asociaciones de pacientes realizan un llamado urgente a autoridades

Exhortan a incorporar Distrofia Muscular
de Duchenne en Ley Ricarte Soto

Diversas fundaciones de pacientes buscan concientizar a la pohlacion sobre la importancia de que los pacientes con
DMD cuenten con proteccion financiera para recibir un tratamiento que les permita una mejor calidad de vida.

hijo poco a poco se deteriorard

hasta llegar a su muerte es to-
tal-mente injusto”, sentencia Alonso
Alegria, papa de Francisco José que
hace dos afios fue diagnostica- do
con Distrofia Muscular de Duchenne
(DMD), enfermedad que afecta los
musculos respiratorios, piernas, bra-
205y corazon.
El diagndstico llegé en 2018, cuando
uno de sus médicos tratantes analiz
todos os examenes realizados hasta
vislumbrar que podia padecer algin
tipo de distrofia. “Mediante un panel
genéticose confirmdque Francisco te-
nia Distrofia Muscular de Duchenne, la
mas lapida- riaen cuantoa proyeccion
devida”, anade Alonso Alegria.
La DMD se produce por una muta-
cion en el ADN que impide que el
cuerpo produzca correctamente dis-
trofina, proteina clave que necesitan
los misculos para funcionar adecua-
damente. Aunque fue una noticia de-
vastadora, la familia de Francisco Jo-
sé actud con rapidez, pues [a DMD

Saber que lavida de tu pequefio

UCHENNE
RicarteSoto

levemas Duchenne a a Ley Ricarte ot

No dejemos que
Francisco deje
de Sonreir

a la campafia
y juntos llevemos
8 Duchenneala
Ley Ricarte Soto.

5 B8N och pimus chile

mia.Aellosesumael apoyoqueenel
ambito educacional ha brindado el
Colegjo Santo Toms de los Angeles,
que desarrollé un programa especial
para Francisco. “Es una enfermedad
silenciosa y que avanza rapido, por lo
tanto, no hay tiempo que perder”,
afirma.

OPORTUNIDAD

Aunque la DMD es la distrofinopatia
masfrecuente de lainfancia,y unade
las més graves, se estima que su inci-
denciaesde 1casocada3.600-6.000
varones recién nacidos vivos. EnChile
nohay un registro oficial, perose cree

Deahique laFundacion Felch, Funda-
€i6n ADN Chile, Asociacion Dimus Chi-
ley la Federacion de Enfermedades
Poco Frecuentes Chile (FenpofChile)
se han unido para exigir que esta dis-
trofinopatiaseainclui-daen laLey Ri-
carte Soto, que protege financiera-
mente frente a condiciones especifi-
cas de salud, tales como enfermeda-
des oncoldgicas, inmunoldgicas ypo-
cofrecuentes, determina-dasa través
deun Decreto Supremo el Ministerio
de Salud. En este contexto, Marcela
Gonzdlez, directora de la Fundacién
ADN Chile, asevera que la incorpora-
ciéndelaDMDa laLey Ricarte Sotoes

que pueden existirentre350y450ca-  “unaoportunidad de aumentarlaex-
sosenel pais. pectativadevida quienes viven con la
En este contexto, acceder al trata-  enfermedad, sumadoaunamejor ca-
miento farmacoldgicoque puedeen-  lidad de vida, como derecho funda-

lentecer el progreso de la enferme-
dad es crucial, pero implica un alto
costo econmico.

mental del paciente”. “Es necesario
incluir tratamientos de farmacos
acompaiiados de ayudas técnicasy

Ademds, es fundamental quemuchos  terapias complementarias, que son
de estos pacientes no dejen de reali-  dificiles de conseguir cuando no exis-
zarseel tratamiento correspondiente,  te una actual cobertura a los trata-

puestoque seencuentranen loquese
denomina “ventanaterapéutica”, eta-
pa clave para poder proyectar una
mejorar calidad devida.

mientos de base de laenfermedad, los
cuales son reconocidos a nivel mun-
dial por las distintas sociedades de es-
pecialistas neuromusculares”, afirma.

Mas informacién en: https://fundacionadnchile.cl/duchenne-a-la-ricarte-soto/

pronto demostrd su agresividad.

“Francisco comenzabaa presentar di-
versos sintomasque, claramente, ha-
blaban de un deteriorofisioldgicopro-
pio de la enfermedad de Duchenne:
dificultades paracaminar, hablar, res-
pirar eincluso, alimentarse”, detalla
el papa de Francisco José. Y aunque

existe un tratamiento que contribuye
aenlentecer laprogresionde laenfer-
medad, sucosto—cercanoalos $300.
000. 000 al afio- lo hace prohibitivo.
“Hemos enfrentado la enfermedad
sin el tratamiento, mediante alterna-
tivas naturales como el boldo y otras
que ayuden a evitar |a inflamacion

muscular. Ademds de masajes y ejer-
cicios para evitar las contracciones”,
relata Alonso Alegria. Asi, Francisco
tiene apoyo de kinesidlogo, terapeuta
ocupacionaly fonoaudidlogo, ademas
de chequeos permanentes para defi-
nir lasterapias aseguir, todo loquese
havisto dificultado por de la pande-
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