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Niflos sin salud, ninos sin futuro

¢ Sabias que, en los ultimos dos afios, dos nifios llamados Fabrizzio e Iker,
gue tienen una enfermedad rara llamada Distrofia Muscular de Duchenne,

tuvieron que ir a la justicia para recibir un medicamento muy importante?

Este medicamento, llamado TRANSLARNA Atalureno, ayuda a que los nifios con
esta enfermedad no pierdan la capacidad de caminar ni la funcién de sus pulmones.
Aunque Es salud empez6 a darles este medicamento, la Digemid, una oficina del
Ministerio de Salud en Perq, decididé suspender su uso en el pais. Esto ocurrié por

un malentendido con algunas investigaciones recientes.

TRANSLARNA Atalureno sigue siendo
utilizado en méas de 39 paises, pero en
Perl su uso ha sido detenido. Esto es
muy preocupante porque, sin este
medicamento, los nifios podrian

empeorar mas rapido.

La Asociacion Duchenne Parent Project
Perud, que lucha por los derechos de los
nifios con esta enfermedad desde 2015,
estd muy preocupada por esta decision.

No entienden por qué las autoridades de

salud estan haciendo esto, especialmente cuando en otros paises el medicamento

esta disponible y ayuda a los nifios.

También estan esperando que el Ministerio de Salud explique qué esta pasando
con una nueva ley que deberia ayudar a los pacientes con enfermedades raras,
pero que aun no tiene reglas claras, retrasando la ayuda que estos pacientes

necesitan.



LUEGO DE LEER, RESPONDE LAS SIGUIENTES PREGUNTAS:

OBTIENE INFORMACION

1. ¢(Cuél es el nombre del medicamento que el sistema publico les daba
a Fabrizzio e Iker?

a) DICLOFENACO plus.
b) TRANSLARNA Atalureno.
c) KETOROLACO forte.

2. ¢CoOmo se llama la institucion que lucha por los derechos de los nifios
con larara enfermedad llamada Distrofia Muscular del tipo Duchenne?

a) Ministerio de Salud.
b) La Digemid del Peru.
c) Asociacién Duchenne Parent Project Peru.
3. ¢Para que lucharon Fabrizzio e Iker?
a) Para que Es salud les diera un medicamento.
b) Para curarse del mal que los aquejaba.
c) Paratener una vida digna.

INFIERE E INTERPRETA

4. ¢Qué hubiera pasado si Fabrizzio e lIker no acudian a la justicia para
obtener el medicamento?

a) Es salud nunca les hubiera dado el medicamento TRANSLARNA
Atalureno.

b) No hubiera pasado nada porque podian reemplazarle el medicamento.

c) Son jovenes y se hubieran sobrepuesto a la enfermedad

5. En otros paises los nifios con Distrofia Muscular del tipo Duchenne
¢estan atendidos?

a) No, porque esta prohibido el uso del medicamento TRANSLARNA
Atalureno.

b) Si, porque las autoridades de otros paises han autorizado su uso.

c) No, porque usan otros medicamentos que curan esta enfermedad.

6. Si un niio con la enfermedad de Distrofia Muscular del tipo Duchenne
no toma el medicamento llamado TRANSLARNA Atalureno ¢Qué
pasaria?

a) Tendria dolor muscular continuo.
b) Viviria tranquilo porque es una enfermedad sin mayor complicacion.



c) Perderia la facultad de caminar y respirar.
7. ¢Quétipo de texto es lalectura “Nifios sin salud, nifios sin futuro”?

a) Texto expositivo.
b) Texto narrativo- noticia.
c) Texto argumentativo.

8. ¢Cudl es el propoésito del texto?

a) Narrar sobre la importancia de los medicamentos que curan
enfermedades raras como la Distrofia Muscular de Duchenne.

b) Explicar sobre las causas de la Distrofia Muscular de Duchenne.

c¢) Informar que en el Perd no se entrega el medicamento TRANSLARNA
Atalureno, que cura la enfermedad rara Distrofia Muscular de
Duchenne.

REFLEXIONA Y EVALUA

9. ¢Por qué crees que el autor ha escrito con mayudscula el nombre del
medicamento TRANSLARNA Atalureno?

a) Para comunicar que el nombre de un medicamento.

b) Para informar que el medicamento es indispensable para tratar
Distrofia Muscular de Duchenne y que ESSALUD no lo distribuye.

c) Para argumentar sobre la importancia del uso del medicamento y que
se debe vender en todas las farmacias del pais.

10.Tomando en cuenta el texto ¢ Cudl seria la recomendacién para los
pacientes con enfermedades raras que no son atendidas con
medicamentos adecuados?

a) Que se unany reclamen ante el poder judicial, si fuera necesario, para
gue les den los medicamentos apropiados para su mal.

b) Tomarlo con calmay evitar conflictos judiciales.

c) Reunir entre todos los enfermos una cantidad necesaria y mandar traer
el medicamento del extranjero.



