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Titulo: Joven con grave enfermedad hizo una parada en la Region del Maule

“CAMPANA JULIAN RUEDA POR CHILE”

Joven con grave enfermedad hizo
una parada en la Region del Maule

e Adolescente lleva 17 afios de lucha contra el Sindrome de Duchenne y espera llegar a La
Moneda para pedir ayuda, ya que siente que esta abandonado por el sistema de salud.

POR JUAN SEBASTIAN COFRE FLORES

CURICO. El protagonista de esta
historia es Julian Carvajal
Cardenas, quien sali6 el 13 de
abril pasado caminando junto a
sus padres desde Puerto Varas,
con quienes espera recorrer mil
kilémetros hasta llegar al Palacio
de La Moneda, para solicitar
ayuda a las autoridades.

El joven, de 17 afios, fue diagnos-
ticado con distrofia muscular de
Duchenne cuando tenia apenas
ocho meses de vida, una enferme-
dad genética, progresiva y mortal
que deteriora los musculos hasta
comprometer funciones vitales
como la respiracién y el corazon.
Desde entonces, sus padres,
Rocio Cardenas Agiiero y Mario
Carvajal Nufiez, han enfrentado
una lucha constante marcada por
la falta de apoyo del sistema pi-
blico de salud, los altos costos
médicos y la busqueda incansa-
ble de alternativas para mante-
nerlo con vida.

El diagnostico fue confirmado en
noviembre de 2009, tras meses
de exdmenes y consultas en

Santiago. “El mundo se nos cayo”,
recuerdan sus padres. Desde ese
momento, aseguran, han debido
enfrentar solos una realidad de-
vastadora.

VISITA

Antes de llegar a la capital, Julidn
estuvo ayer en Talea y hoy lo hara
en Curicé, donde a las 12:30 ho-
ras sera recibido por el alcalde de
la ciudad, George Bordachar, en
la Plaza de Armas de la comuna,
mientras que mafiana, a las
10:00 horas y en el mismo lugar,
llamaron a participar a la comu-
nidad de un acto antes de seguir
hacia La Moneda. La idea es
sensibilizar a la gente de la grave
enfermedad del joven.

Las banderas de lucha de este
caso son tener un mayor cobertu-
ra para enfermedades raras, la
inclusién del Duchenne en politi-
cas ptiblicas como la Ley Ricarte
Soto, respeto al derecho a la vida
y el fin a la necesidad de que fa-
milias deban movilizarse para
salvar a sus hijos.

comunas de la region.

El 27 de marzo del ano pasado,
la familia llego a la casa de go-
bierno, donde fueron recibidos
por asesoras del Ministerio de
Salud en una reunion que des-
cribieron como tensa y poco aco-
gedora. Posteriormente, recibie-

ron una carta desde
Presidencia indicando que el
mandatarjo Gabriel Boric no
podia recibirlos por motivos
de agenda. Hasta hoy, asegu-
ran, no existe ninguna solu-
cion concreta.
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