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[nigaLDO CANTILLANA, UNO DE LOS 280 CHILENOS CON PIEL DE CRISTAL:] 

“Uno se acuesta con dolor y se levanta 
con dolor los 365 días del año” 
Feriante cuenta cómo es vivir con este raro mal. Todos quienes lo padecen se atienden en una fundación, que 
necesita apoyo. 
Leo Riquelme 

ibaldo Cantillana 
López es de Colina, 
tiene 42 años y na- 

ció con epidermolisis bulo- 
sa(EB), una enfermedad ra- 
ra, genética y aún sin cura 
que padecen apenas 280 
personas en Chile. Su con- 
dición es más conocida co- 
mo Piel de Cristal y quienes 
la viven sufren heridas y 
ampollas al menor roce, las 
que pueden presentarse en 
la piel, en los ojos, en la bo- 
ca, en el tubo digestivo, en 
las vías respiratorias, entre 
otras zonas. Su aspecto es 
comosi tuvieran extensas 
quemaduras. 

“Cuando chico no era 
tan difícil, pero ya enlaado- 
lescencia empecé a tener al- 

Rodrigo García Ta- 
pia, quien durante 12 
años lideró la comuna 
de Cartagena como al- 
calde, ha decidido dar 
un nuevo paso en su ca- 
rrera polífica y postular- 
se como concejal. 

Su gestión como al- 
calde dejó huellas pro- 
fundas en la comuni- 
dad, logrando avances 
significativos que mar- 
caron el desarrollo de 
Cartagena y ahora, en 
esta nueva candidatura, 
busca asegurar que los 
proyectos que fueron 
iniciados durante su 
mandato no queden en 
el olvido y que la comu- 
na continúe por la sen- 
da del progreso. 

En una carta abierta 
dirigida a los vecinos y 
vecinas de Cartagena, 
Rodrigo García Tapia 
expresó su compromiso   

gunos problemas, la gente 
ya me miraba como con re- 
chazo y ahí te frustras un 
poco”, admite este vende- 
dor de alimentos y produc- 
tos de mascotas en la feria. 

-¿Cómo describiría lo que se 
siente vivir con esto? 
Se siente como que no en- 
cajas en la sociedad, es raro 
caminar porlacalley quete 
miren por todos lados. Yen 
tema de heridas... uno se 
acuesta con dolor y se le- 
vanta con dolor los 365 días 
del año. 

La exposición a las heri- 
das hace que deba salir 
siempre acompañado, “ya 
que estamos propensos a 
que nos pase algo. Yo gra- 
cias a Dios soy una persona 
que se desenvuelve bastan- 
te bien, en ocasiones sí de- 

pendo de mi esposa y mis 
hijos (de 20 y 11 años) para 
hacer algunas cosas o salir. 
Enocasiones, las heridas ha- 

cen que cueste caminar y 
también nos podemos de- 
sestabilizar”, añade. 

Costear el tratamiento 
de este mal demanda hasta 
$3 millones al mes. “Es 
complejo, pero gracias a 
Dios tenemos una red de 
apoyo muy grande de nues- 
tra fundación Debra”, indi- 
ca. 

Las 280 personas quetie- 
nen Piel de Cristal en el pa- 
ís son parte de esta funda- 
ción. Su pediatra e infectó- 
loga, María Joao Yubero, ex- 
plica queel alto costo se de- 
be a que requiere tratarla 
deforma integral, “conder- 
matólogos; pediatras; cui- 

dados paliativos; dentistas 

    

tras, ya que por el constan- 
te dolor que sufren los pa- 
cientes se les va atrofiando 

la musculatura; oftalmólo- 
gos por las úlceras que ha- 
cen en sus córneas. Además 
requieren realizarse perma- 
nentes procedimientos co- 
mo dilataciones esofágicas 
para poder tragar”. 

“A eso hay que sumarle 
el altísimo costo de los par- 
ches decuración de alta tec- 
nología que utilizan en to- 
doel cuerpo con caracterís- 
ticas especiales, porque no 
pueden usarlos mismosad- 
hesivos queel resto dela po- 
blación, dado que saldrían 
con la piel del paciente, ade- 
más los cuales deben cam- 
biarse día por medio en ca- 
da curación, así como los 
suplementos alimenticios 
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que deben tomar porsu ni- 
vel de desnutrición, cremas 

especiales cicatrizantes, re- 
medios para el dolor, entre 
otros”, añade la doctora. 

Para seguir apoyando a 
quienes sufren EB, la insti 
tución está realizando has- 
ta el 13 de octubre una co- 
lecta online destinada a su 

  

Exalcalde de Cartagena Rodrigo García ahora 
busca un nuevo reto como concejal 

renovado con Cartagena. 
“No podemos permitir 

que el trabajo de todos es- 
tos años quede incomple- 
to”, dijo, recordando los 
recursos invertidos duran- 
te su gestión en la mejora 
de infraestructuras, la re- 
cuperación de espacios 
públicos y el fortalecimien- 
to del tejido comunitario. 

El mensaje del ahora 
candidato a concejal es 
claro y argumenta que 
hay proyectos clave que 
están próximos a concre- 
tarse, y su objetivo como 
concejal será garantizar 
que se ejecuten y conclu- 
yan con éxito. 

“La pandemia frenó 
muchos de estos planes, 
pero no apagó nuestras 
ganas de progresar y por 
eso es tan necesario se- 
guir trabajando para que 
estas obras que van en be- 
neficio de la comunidad 

no queden estancadas”, 
afirmó. 

Durante su tiempo co- 
mo alcalde, Rodrigo Gar- 
cía impulsó mejoras fun- 
damentales en áreas co- 
mo la educación, la cultu- 

    
ra, el deporte y la inclu- 
sión de grupos vulnera- 
bles, como los adultos ma- 
yores, las mujeres y los 
pueblos originarios. Sin 
embargo, reconoce que 
aún queda mucho por ha- 

cer, y su motivación prin- 
cipal es seguir contribu- 
endo al crecimiento de 

la comuna. 
Este nuevo desafío po- 

lítico refleja su voluntad 
de mantenerse involucra- 

programa del dolor, pues se 
trata de una entidad sin fi- 
nes de lucro que brinda 
atención médica y psicoso- 
cial en forma gratuita, sin 
distinción de edad, sexo, ni- 
vel socioeconómico ni ubi- 
cación geográfica. Losinte- 
resados pueden donar en 

www.colectadebra.cl. O 

do activamente en el de- 
sarrollo de Cartagena, 
ya que asegura que 
“como concejal, espero 
no solamente continuar 
con el trabajo que em- 
pecé como alcalde, si- 
no también fortalecer la 
colaboración entre el 
municipio y la comuni- 
dad. Cartagena no pue- 
de detenerse y por eso 
quiero ser parte del 
equipo que impulse 
esos cambios que aún 
están por materializar- 
se”. 

“Espero que la gente 
me dé un gran apoyo 
para concretar esos pro- 
yectos pendientes y se- 
guir siendo un aporte 
para la comuna”, subra- 
yó con determinación el 
exalcalde que ahora 
postula a un cupo en el 
Concejo Municipal de 
Cartagena.    
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