
Mientras millones de chilenos
se conmovían con la historia del
niño Tomás Ross y la travesía de
su madre, Camila Gómez, quien
caminaba desde Chiloé hasta
Santiago para reunir apoyo para
tratar la distrofia muscular del
menor, en Arica, otro padre de un
niño con el mal de Duchenne ini-
ciaba su propio derrotero hacia la
capital.

El 22 de mayo, Fernando Jara
comenzó su camino desde el
norte para lograr el financia-
miento para tratar a su hijo Dan-
te, de dos años. Tal como la ma-
dre que partió en Ancud, tam-
bién aspiraba a reunir los $3.500
millones requeridos.

Sin embargo, hasta el día de
hoy continúa caminando, a la al-
tura de El Quisco, Región de
Valparaíso, con apenas el 25%
del total recopilado, confiesa a
“El Mercurio”.

Pero no se rinde: “La meta en
un comienzo era caminar desde
Arica hasta Santiago, pensando
que íbamos a reunir el dinero an-
tes. Llevamos cerca de $885 mi-
llones y fracción, tras el día 109
de caminata. Nos falta demasia-
do aún, así que vamos a seguir
caminando hacia el sur de Chile,
hasta llegar a la meta”, dice Jara,
cuyo hijo requiere el medica-
mento Elevidys, que solo es ad-
ministrado (de forma intraveno-

sa) en Estados Unidos.
El padre de Dante admite que

la caminata, que ya bordea los 2
mil kilómetros, ha sido muy
complicada, incluso en materia
de salud, principalmente por el

desgaste de sus piernas y pies de-
bido a las largas horas de marcha.

“Son $3.500 los que pedimos
de donación por persona. Ac-
tualmente, faltan más de 746 mil
si queremos lograrlo. La semana

pasada estuvimos en el Congre-
so, donde pude contar mi expe-
riencia y expresar lo que estoy
pidiendo”, dice. Lo otro es que
se pueda hacer un examen de
manera preventiva a todos los
niños, para que ningún padre,
ninguna madre, tengan que es-
tar contra el tiempo”, agrega.

Jara atribuye la aún insufi-
ciente recaudación a una baja di-
fusión. “Hemos tenido muy po-
ca cobertura. Vengo caminando
desde Arica, donde los pueblos
son demasiado lejanos. Hemos
llegado a algunas partes donde
la gente no tiene idea de quiénes

somos, ni por qué estamos ha-
ciendo esto, así que esta camina-
ta sirve para poder visibilizar la
enfermedad en cada rincón”.

Además, busca que se genere
la que denomina Ley Dante, pa-
ra que tanto el medicamento co-
mo el tratamiento puedan estar
disponibles en Chile.

“Ojalá el medicamento llegue
pronto para los más pequeños,
que los niños se están muriendo
lamentablemente de esta enfer-
medad y nadie está haciendo na-
da. Esto es algo que le correspon-
de al Estado hacerse cargo”, afir-
ma, junto con reconocer que “lle-
ga a dar impotencia dejar a la
familia de lado, pero por mi hijo
tengo que hacerlo”.

Una enfermedad muy
compleja

Este sábado se conmemoró el
Día Mundial de Concientización

de la Distrofia Muscular de Du-
chenne, cuyo nombre recuerda
al neurólogo francés Guillaume
Duchenne, quien realizó su des-
cripción inicial en 1861.

“No tiene cura y el tratamien-
to está enfocado de alguna ma-
nera en los síntomas, los que van
empeorando con el tiempo. Este
debilitamiento generalmente va
acompañado de complicaciones
respiratorias, cardiovasculares,
ortopédicas e infecciosas”, afir-
ma David Torres, académico de
la Facultad de Medicina de la U.
de los Andes. 

En cuanto al Elevidys, Torres
afirma que “no ha llegado este
tratamiento porque no tiene
beneficios clínicos demostra-
dos, porque es muy caro y el
número de pacientes que lo po-
dría utilizar es muy bajo; en-
tonces, a las compañías no les
conviene desde el punto de vis-
ta comercial”.

Fernando Jara, papá de Dante, diagnosticado con el mal de Duchenne:

Tras iniciar caminata en mayo,
padre de niño con distrofia aún
lucha por cumplir meta 

Comenzó a caminar en Arica y ya va en la Región de Valparaíso, aunque solo ha
alcanzado el 25% del monto requerido para el tratamiento en EE.UU. Y dice que no se
detendrá hasta conseguirlo: “Por mi hijo, tengo que hacerlo”.

FERNANDA AROS 

Desde Arica hasta la Región de Valparaíso, Fernando Jara dice que solo ha
recolectado un 25% de la meta. Asegura que recorrerá hasta el sur de Chile
para lograrla.
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‘‘Ojalá el medicamento llegue pronto a Chile. Los
niños se están muriendo de esta enfermedad, y
nadie está haciendo nada. Esto es algo que le
corresponde al Estado hacerse cargo”.
........................................................................................................................................

FERNANDO JARA
PADRE DE DANTE, MENOR CON MAL DE DUCHENNE 

CONCIENTIZAR.— Ayer, La Moneda se iluminó con el mensaje “No te olvides de Duchenne”. Como Dante, está
Miguel, de 10 años, cuya familia realiza una rifa en redes sociales para costear la terapia de $3.500 millones.
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La movilidad social es el fenó-
meno que explica la dinámica de
acceso a oportunidades y desi-
gualdades de una sociedad. 

En países más desarrollados,
un índice elevado es sinónimo
de mayores niveles de igualdad
de oportunidades, lo que, a su
vez, fomenta la integración de
los distintos grupos que la con-
forman y el crecimiento econó-
mico sostenible. Por el contrario,
cuando es bajo, crece la sensa-
ción de injusticia.

Una forma simple de conocer
si ha habido movilidad social en
la historia de una persona, sería
preguntar: ¿Vives mejor que co-
mo lo hacían tus padres?

Es justamente esta pregunta
en la que ahondó el Instituto de
Políticas Públicas de la Univer-
sidad Andrés Bello (UNAB)
mediante una medición concre-
ta y directa de los avances y re-
trocesos que ha experimentado
Chile en una generación.

Así, surgió el primer Estudio
Nacional de Movilidad Social
Multidimensional, al que tuvo
acceso “El Mercurio”, que con-
templó a ciudadanos de entre
35 y 55 años respecto de cuando
tenían 14.

Para esto, los académicos de-
sarrollaron un modelo que no
solo considera los ingresos y la
ocupación de las personas en la
comparación intergeneracio-
nal, sino que también la educa-
ción, la salud, el acceso a la vi-
vienda propia, la habitabilidad
o hacinamiento, el acceso a bie-
nes y servicios, la seguridad del
barrio habitado y el interés pú-
blico de la población.

Si se considera la ponderación
de todas estas dimensiones, el
análisis permite concluir que la
movilidad social promedio a ni-
vel nacional fue de 12%. Es decir,
los chilenos hoy tienen un mejor
escenario que el de sus padres.
Aunque ese incremento neto es-
tá compuesto por un 38,5% de
movilidad ascendente, 35% nula
y 26,5% de personas que están

en una peor condición.
“Durante una generación Chi-

le ha tenido una movilidad social
positiva, influenciada fuertemen-
te por el nivel educacional, por la
habitabilidad, por el acceso al
consumo y la salud y, por otro la-
do, contrarrestada por el interés
público y principalmente por la
seguridad en el barrio, que gol-
pea con mucha fuerza”, afirma
Raúl Figueroa, director ejecutivo
del Instituto de Políticas Públicas
de la U. Andrés Bello.

Cuando se observan los resul-

tados por dimensiones, educa-
ción es, por lejos, la que presenta
un mayor nivel de movilidad, con
el 52,4%; seguida por habitabili-
dad, que es el número de piezas
que hay por integrante de un ho-
gar (48%); acceso al consumo
(31,9%), acceso a la salud (11,5%) y
trabajo u ocupación (10,4%).

El exministro Figueroa dice que
“en el ámbito educacional es muy
interesante, porque la movilidad
ascendente es 61% y la descenden-
te es de solo 8,7%. Esto significa
que los chilenos han alcanzado en

una generación niveles más altos
que los que obtuvieron sus pa-
dres, con el consecuente beneficio
que esa movilidad ascendente tie-
ne en otras dimensiones”.

Pero no todo son resultados
positivos, porque en tres dimen-
siones la movilidad social fue
descendente: interés público
(-6,7%), vivienda (-9%) y seguri-
dad en el barrio (-42,7%).

Gonzalo Valdés, subdirector
del instituto, plantea que “más
de la mitad de las personas con-
sidera que vive en barrios menos
seguros que donde habitaban
sus padres. Es muy interesante,
porque tiene mucho que ver con
la contingencia; pero, por otro
lado, habla de una añoranza por
una época donde la gente vivía
quizás con menos recursos, pero
en un ambiente más seguro”.

Añade que en el caso de la caí-
da en vivienda, se explica porque
“el acceso a ser propietario ha te-

nido un problema. Se ve que las
tasas de interés, el aumento del
valor del suelo, no han venido de
la mano con un aumento de in-
gresos y esto ha generado esa
movilidad descendente”.

Palancas de cambio

Pero además de la medición
de la movilidad social según las
distintas dimensiones, el estudio
analiza cuáles son las determi-
nantes que explican estos cam-
bios. Para eso se establecieron
dos grupos: uno respecto a com-
ponentes del contexto en el que
se desarrollan las personas, co-
mo, por ejemplo, el máximo ni-
vel alcanzado por sus padres en
una dimensión, la escala de capi-
tal social, situaciones violentas
en la infancia o, incluso, el pun-
taje Simce. Por otro lado, están
las determinantes individuales,
como la capacidad de razona-

miento abstracto o la valoración
del esfuerzo.

“Estos determinantes son las
principales palancas que encon-
tramos en la literatura que pue-
den ayudar a aumentar la movili-
dad social o, en algunos casos, dis-
minuirla”, apunta Francisca Espi-
noza, investigadora del instituto.

La economista plantea que
“en general, el máximo nivel pa-
rental es importante en las di-
mensiones que evaluamos, pero
está lejos de ser lo más importan-
te o lo único que importa. Nos
dimos cuenta de que hay otros
que son súper importantes, co-
mo el razonamiento abstracto, el
esfuerzo escolar y también la va-
loración del esfuerzo”.

Mientras aquellos son deter-
minantes positivos, también hay
otros que generan el efecto con-
trario, como la violencia en la in-
fancia o la discriminación de gé-
nero. Este último es uno de los
que afectan mayormente en to-
das las dimensiones, por ejem-
plo: la movilidad neta para los
hombres es de 19%, mientras
que para las mujeres es de 13% y
baja 11% en las mujeres que no
tienen un trabajo remunerado.

Figueroa destaca que el estu-
dio “es una herramienta de foca-
lización, porque identifica pa-
lancas efectivas para generar
movilidad y, por lo tanto, orien-
ta a la política pública”.

Por ejemplo, el exministro de
Educación indica que “la valora-
ción del esfuerzo y el esfuerzo
escolar son determinantes im-
portantísimos en la movilidad
en el nivel educacional, acceso al
consumo, acceso a la salud. El ra-
zonamiento abstracto explica de
manera relevante el nivel educa-
cional, el acceso educacional, el
trabajo u ocupación. Y sabemos
que la educación temprana es
fundamental para mejorar el ra-
zonamiento abstracto”.

Según análisis multidimensional intergeneracional: 

La mayoría de los chilenos vive mejor
que como lo hacían sus padres, pero
preocupa grave deterioro de la seguridad

MAX CHÁVEZ

El país registra una mejoría en educación, habitabilidad, acceso al consumo, a la salud y trabajo, pero un
descenso en interés público, vivienda propia y tranquilidad en los barrios.

‘‘Es una herramienta de focalización, porque
identifica palancas efectivas para generar
movilidad y, por lo tanto, orienta a la política
pública”.
.........................................................................................................................................

RAÚL FIGUEROA
DIRECTOR EJECUTIVO DEL INSTITUTO DE POLÍTICAS PÚBLICAS DE LA U. ANDRÉS BELLO
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n DATOS Los resultados se
realizan en base a la Encuesta
de Movilidad Social Multidi-
mensional de la U. Andrés Bello,
representativa a nivel nacional,
que recolecta datos de los
encuestados y sus padres o
figuras parentales, cuando el
entrevistado tenía 14 años. 

n MUESTRA La encuesta logró
una muestra de 2.124 casos,
que son representativos de
4.977.103 personas.

n DIMENSIONES La medición
abarca ocho dimensiones: nivel
educacional, ocupación o traba-
jo, acceso a la salud, vivienda
propia, habitabilidad, acceso al
consumo, seguridad en el barrio
e interés público. 
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