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Familia que camina
hacia La Moneda
cruzo por Los Rios
JULIAN CONTRA DUCHENNE. Recibieron

apoyo ciudadano, pero lamentaron que
ninguna autoridad de Valdivia los oyo.

Belén Reyes Ruiz

cronica@austrahuldivia.cl

Cardenas (16 aios), con

distrofia muscular de Du-
chenne, estd en riesgo. Debe
reunir $3.500 millones para
acceder a un tratamiento en
Estados Unidos y frenar el
avance de la enfermedad.

Por ello, su familia inicié
un recorrido de 32 dias por
distintas regiones del pais, pa-
ra solicitar apoyo solidario y
crear conciencia sobre las difi-
cultades que viven las perso-
nas con enfermedades raras.

El trayecto comenzo el 13
de abril en Puerto Montt y tie-
ne como destino final el Pala-
cio de La Moneda, donde es-
peran llegar el 14 de mayo. En
Los Rios estuvieron en comu-
nas como La Union, Paillaco,
San José de la Mariquina, Los
Lagos y Valdivia, antes de con-
tinuar hacia La Araucania.

Se trata de la segunda mo-
vilizacién de este tipo, ya que
en marzo del afio pasado rea-
lizaron una caminata similar
sin obtener respuesta del Go-
bierno.

“Estamos literalmente ca-
minando para salvar la vida de
nuestro hijo. Julian tiene dis-
trofia muscular de Duchenne,
una enfermedad degenerativa
que avanza todos los dias.
Mientras hablamos, su cuerpo
sigue deteriorandose y noso-
tros no podemos quedarnos
esperando que sea demasiado
tarde”, asegurd su madre, Ro-
cio Cardenas.

La vida de Julidn Carvajal

DIAGNOSTICO Y DETERIORO
Julian es el mayor de cuatro
hermanos. Tras presentar ic-
tericia al nacer, surgieron las
primeras alertas médicas so-
bre una posible enfermedad
neuromuscular, diagnostico
quese confirmé a los 18 meses
devida. En ese momento, a la
familia se le indicé que no su-
peraria los 14 afos.A los 11
anos dejo de caminar y actual-
mente ha perdido cerca del 70
por ciento de su movilidad.
Por esto, utiliza silla de ruedas

3.500

millones de pesos
cuesta el medicamento que
Julian necesita. Debe viajar
a Estados Unidos a recibirlo.

32

dias durara la caminata
de la familia. esperan llegar
aLaMoneda el 14 de mayo.
Para ayudar, se puede revi-
sar las redes sociales de la
campana.

y se atiende en la Teleton de
Puerto Montt, aunque su fami-
lia sefiala que sin el tratamien-
to no es posible frenar el dete-
rioro.

“Julian tiene solo 16 anos y
estd con casi nulas posibilida-
des de volver a caminar. Hoy
tiene riesgo vital. Sino accede
al medicamento que necesita,
la enfermedad seguira avan-
zando y puede costarle la vi-
da”, advirtié Cardena«

La situacion es |
mente critica, considerando
que el joven ya se encuentra
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PAILLACO Y LOS LAGOS FUERON ALGUNAS DE LAS COMUNAS DE LOS RIOS VISITADAS EN EL RECORRIDO POR LA FAMILIA JUNTO A JULIAN.

en la edad pronéstico de vida
para esta enfermedad y, ade-
mas, es uno de los pocos pa-
cientes en Chile que cumple
con las condiciones para acce-
der al tratamiento disponible
en el extranjero.

PASO POR LOS Ri0S

En el trayecto, la familia ha ex-
perimentado distintas realida-
des. Por una parte, destacan
el apoyo recibido por la ciuda-
dania en varias localidades de
Los Rios: “Recibimos mucho
amor de la gente comun. Per-
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sonas que se acercanen laca-
rretera, hacen donaciones,
nos abrazan y oran por Ju-
lian”, senalé la madre.

Sin embargo, también han
manifestado su decepcion
frente a la respuesta de algu-
nas autoridades, especialmen-
te tras su paso por Valdivia.

“Tenemos raices ahi y es-
perdbamos apoyo de las auto-
ridades, pero nos fuimos pro-
fundamente decepcionados.
Solo fuimos recibidos por la
directora de Dideco tras insis-
tir mucho. Nos doli6 sentir

que le dieron la espalda a Ju-
lidn en uno de los momentos
mas dificiles de su vida”, afir-
mo.

A esto se suma una critica
que, segin la familia, también
tiene un componente local re-
levante. “En Valdivia fallecie-
ron 3 nifios con Duchenne es-
tos tiltimos 5 anos. Crei que es-
ta situacion a la alcaldesa le
dolia como a nosotros porque
esta enfermedad golpea a su
comunay a Chile”, agrego Ro-
cio Cardenas.

DEMANDA URGENTE

El tratamiento que necesita Ju-
lidn esta disponible en Esta-
dos Unidos, pero no esta apro-
bado ni cubierto por el siste-
ma de salud chileno. Por ello,
la familia inici6 esta campana
que combina visibilizacion y
recaudacion.Hasta ahora, el
avance es limitado frente a la
meta total: $132.303.000 reu-
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nidos, lo que equivale a un
3,78 por ciento, con mas de 37
mil personas que han aporta-
do. Sin embargo, aan faltan
mas de $3.367 millones.

Pero ademads de la recau-
dacion, el recorrido busca ins-
talar una demanda estructu-
ral: ampliar la cobertura de
enfermedades raras en el sis-
tema de salud chileno.

Cardenas recalco que quie-
ren “llegar a Palacio de La Mo-
neda para exigir una respues-
ta real, no solo para Julian, si-
no “para todos los nifios con
enfermedades raras que hoy
estan siendo abandonados
por el sistema”.

“Es inhumano que en Chi-
le los padres tengan que salira
la carretera a pedir ayuda pa-
ra salvar a sus hijos. Hemos
golpeado puertas muchas ve-
ces y seguimos sin respuestas
concretas”, concluyé la ma-
dre. (3



