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“Entre chilenos tenemos que ayudarnos’

familia de Huépil vende su casa para -
tratamiento de hijo con Duchenne

Javiera Calabrano, madre del menor diagnosticado en noviembre

de 2023 con esta enfermedad progresiva, explicé que buscan reunir
recursos para trasladarse al extranjero y acceder a un ensayo clinico
antes de agosto de este aho.

Nicolas Maureira
prensa@latribuna.cl

a historia de una familia
de Huépil, enlacomunade
Tucapel, volvi6 a poner en
evidenciaelimpacto delas enfer-
medades poco frecuentes y las
dificultades paraaccederatrata-
mientos especializados. Se trata
del caso de un nifo de cuatro
afios diagnosticado con distro-
fia muscular de Duchenne, cuya
familia busca viajar al extranjero
paraaccederaunensayoclinico.
De acuerdo con el relatode su
madre, la confirmacion médica
marcd un antes y un después en
la vida familiar y dio paso a una
serie de decisiones orientadas a
concretar un traslado fuera del
pais antes de agosto.
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En conversacion con Diario
La Tribuna, Javiera Calabrano,
madre de Toméas Gabriel
Valenzuela Calabrano, detall6
que el menor fue diagnostica-
do con la enfermedad el 13 de
noviembre de 2023, cuando

tenia un afio y 11 meses, tras un
examen genético realizado en el
extranjero.

Al referirse a ese momento,
recordd como enfrento los pri-
meros instantes tras conocer cl
resultado.

“Fueron unos dias muy oscu-
ros, porque como madre uno
presiente que algo no esta bien,
pero igual se niega hasta el
tltimo momento. Cuando vi el
diagnostico positivo no queria
creerlo. En el momento casi me
desmayé, sentia que la doctora
me hablaba, pero yo no retenia
nada’, relaté.

La escena continué fuera de
la consulta, donde su pareja la
esperaba junto a su otro hijo.

“Teniaa Tommy enmisbrazos
yeraundolorinmenso. Mipare-

ja estaba afuera con mi otro hijo

y cuando sali, él not6 en mi ros-
tro que algo no estaba bien. Ahi
mismo nos pusimos allorar, nos
abrazamos y no sabiamos qué
hacer”, agrego.

Tras recibir los resultados, la
familia debio reorganizar suruti-
nay comenzar atenciones fuera
de sulocalidad de residencia.

“Todolo vemos en Los Angeles
y después en Teleton, porque
en Huépil no hay terapias.

A

VENTA URGENTE

CASA EN TUCAPEL, HUEPIL L

CARACTERISTICAS:
* Dospisos

+ Planta baja: comedor, living, cocina, bano
*  Planta alta: dos dormitorios

*  Superficie: 84,5 m?
*  Cuenta con panderetas

AYUDANOS A SALVAR A TOMAS

Necesitamos vender nuestra casa con urgencia para
poder llevar a nuestro hijo Tomas al extranjero para reci-
bir tratamientos que solo se encuentran fuera del pais.
La distrofia muscular de Duchenne progresa cada dia,
y el tiempo es un factor critico. Su difusion puede ser
fundamental para ayudarnos a encontrar un comprador
en el menor tiempo posible.

Contacto: +56 9 6549 8881
Correo: jealabrano96@gmail.com

Empezamos con kinesiologo,
fonoaudidlogo, fisiatra. Fue un
mundo completamente nuevo
para nosotros’, explico.

En cuanto a la condicion, la
madre explico sus principales
caracteristicas y como evolu-
ciona con el paso del tiempo. “Es
una enfermedad neuromuscular
que afecta a todos los masculos
del cuerpo. Amedida que el nino
crece, el mésculo se va deterio-
rando porque no producenlapro-
teina principal del masculo. Eso
afecta pulmon, corazon, todo”,
SOStUVO.

Sobre el desarrollo del nifio,
detall6 algunas de las dificul-
tades que han observado en su
crecimiento.

“Mi hijo camino cerca de los
dos afos, pero se caia mucho.
Reciénalostres ahos estuvomas
firme. Ellos pierden la fuerza de
repentey se cacn derodillas, por
eso sus rodillas estan siempre
marcadas”, comento.

) OPCION DE ENSAYO
CLINICO EN EL EXTRANJERO

Tras conocer la condicién de
suhijo, lafamiliainicio unabts-
quedadealternativas médicasen
un escenario que, segtin indicé,
ofrecia pocas opciones en el pais.

“El mismo dia que supe el
diagnostico empecé abuscar qué
hacer, con quién comunicarme.
En ese momento no habia nada
que pudiera ayudar a prolongar
la vida de mi hijo, era una deses-
peranza total”, sehalé.

En una primera etapa, inten-
taron reunir recursos mediante
distintas iniciativas, aunque el
proceso no tuvo los resultados
esperados. “Yotraté deseguircon
la campana, haciarifas, eventos,
pero me enfermé. Me dio depre-
sion, crisis de panico. No estaba
bien y tuve que parar”, relaté.

Tras ese periodo, la familia
redefinié su estrategia y optod
por una alternativa distinta. “Yo
teniaapenas 3 millones y dije:no
me alcanza ni para los pasajes.
Ahi entendi que tenia que cam-
biar el enfoque”, agregd.

Actualmente, el objetivo esti
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fuera del pais en busca de una alternativa médica para su hijo.

puesto en participar en unains-
tancia médica fuera de Chile, lo
que implica cumplir con plazos
acotados.

“Mi opcion es un ensayo cli-
nico. Ese es mi camino. Ya tene-
mosvistodondeirynecesitamos
hacerlo este aho, maximo en
agosto”, sostuvo.

VENTA DE VIVIENDA PARA
FINANCIAR EL VIAJE

Parareunirlosrecursosnece-
sarios, la familia decidié vender
una vivienda ubicada en Huépil.
“La casa esta en Villa Arcoiris,
es pareada, de dos pisos, con dos
piezas arriba y living, comedor,
cocina y bafio abajo. La esta-
mos vendiendo en 25 millones”,
explicé.

Elinmueble ha sido interveni-
do con mejoras desde su entrega
original, lo que, segtin indic6, ha

significado una inversiénadicio-
nal. “Nosotros le hicimos varias
mejoras, cambiamos paredes,
pusimos cielo, invertimos en la
casa, pero 110)' nuestro foco es
venderlaloantes posible”, indico.

La decision cuenta con apoyo
familiar, lo que permitié avan-
zar en la decision de concretarla
venta. “La casa es de misuegray
ellanos dijo que la vendiéramos,
que ese dinero fuera para poder
irnos con mi hijo. Ya vendimos
todolodelacasa,inclusoelauto”,
afirmo.

Finalmente, la madre realizo
unllamado alacomunidad, tanto
para difundir el caso como para
colaborar en el proceso.

“Esto es algo que a cualquie-
rale puede pasar. Entre chilenos
tenemos que ayudarnos. Yo sé
que va a haber alguien que nos
va a ayudar a salvarle la vida a
mi hijo”, concluyé.

al RUT: 20.210.279-4.

COMO AYUDAR

Quienes deseen colaborar pueden realizar aportes directos a
las siguientes cuentas o consultar por la venta de la vivienda:

 Banco Estado (Cuenta RUT) a nombre de Javiera Calabrano
* Mercado Pago (Cuenta Vista) al N° de cuenta: 1070646864.

¢ Teléfono: +56965498881.
* Correo: jcalabrano96@gmail.com.




