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G ENTREVISTA. ROCIO CARDENAS , madre de Julidn Carvajal, quien padece distrofia muscular:

“Tomas necesitaba el medicamento

para no dejar de caminar, Julian
lo necesita para seguir con vida”

CEDIDA

Romina Fierro
cronica@diariollanquihue.cl

ras recorrer el pais du-
T rante 32 dias en una ca-

minata hacia el Palacio
de LaMoneda, la familia de Ju-
lian Carvajal —joven puertova-
rino de 17 aios diagnosticado
con Distrofia Muscular de Du-
chenne- regreso ala Region de
Los Lagos sin la respuesta re-
querida del Ejecutivo.

A pesar del esfuerzofisicoy
de la disminucién en la cober-
tura mediatica del caso, lacam-
paia para conseguir los $3.500
millones necesarios para el
medicamento de terapia géni-
ca “Elevidys” se mantiene. Ya
instalados nuevamente en
Puerto Varas, y respaldados
por aportes de distintas regio-
nes del pais, los padres conti-
niangestionando una reunion
conel Presidente de la Reptibli-
ca. Hasta el momento han lo-
grado recaudar $354 millones,
cifra que representa el 10% de
lameta. Con plazos médicos li-
mitados, su madre, Rocio Car-
denas, relata el diagnostico
meédico, la falta de financia-
miento estatal y la solicitud pa-
ra salvar a su hijo.

GESTION DIRECTA

—Hace semanas intentaron reu-
nirse con Kast, encuentro que no
seconcretd. ;Qué explicacion ofi-
cial les dieron desde La Moneda?
—Laverdad si pensamos que

El llamado a la comunidad de la region

® Si bien Rocio agradece el temprano respaldo de algunas au-
toridades locales, advierte que aln falta apoyo y que la difu-
sion es vital ante el grave peligro que corre Julidn. Por ello,
ruegaa laregion unirse a esta causa, invitando a aportar a tra-
vés del sitio web www.todosxjulian.cl, donde esta toda la his-
toria del menor y de los esfuerzos que han realizado parare-
caudar el dinero para obtener el medicamento. Asi también
pueden seguir cada paso de la campaia en el Instagram @ju-

lian_contra_duchenne.

nos recibiria, mandamos una
carta con 32 dias de anticipa-
cion, pero lamentablemente
por agenda no pudo recibirnos
y duele porque el afio pasado
posterior a la otra caminata
tampoco el anterior nos reci-
bio. De alguna forma, misma
historia diferente mandatario.

—Si hubiesen tenido esos cinco
minutos con el Presidente, ;cudl
era lapeticion exacta?

—Que nosayude asalvarla vida
de Julian porque no tenemos
mas alternativas, la enferme-
dad ha avanzado tanto que no
hay mas opciones que el medi-
camento.

—¢Iban porfinanciamiento direc-
too por uncompromiso del Minis-
terio de Salud para todos los ni-
fios con Duchenne?

~Nuestro hijo Julidn es nuestra
prioridad, pero obviamenta
pedirayudaparalay

ticade esta enfermedad que se
considerarara, pero es mas co-

miin de lo que parece. Por lo
menos hay 900 nifnos que la
padecen en nuestro pais. Las
familias la pasamos mal y solos
intentamos solucionar los pro-
blemas que enfrentamos con
este diagnostico fatal que ataca
alos nifios de manera progresi-
va hasta matarlos. Hoy la espe-
ranza de Julian es el medica-
mento, no hay mas.

=¢Cudl es la meta total para el
medicamento y cudnto les falta
recaudaral dia de hoy?
-Debemos recaudar $3.500
millones, hoy sélo llevamos
354 que alcanza a ser el 10%.
Estamos en una situacion muy
delicada. Llevamos dos afios
decampaniay ha sido muy difi-
cil visibilizar, Julian se encuen-
tra con peligro de muerte sino
actuamos rapido.

FACTORTIEMPO

—En esta enfermedad, el tiempo
y los requisitos médicos son el pe-
or enemigo. ;Cuales el plazo limi-

teque tienen ustedes para poder
administrarle el tratamiento a
Julian?

~El tiempo es el enemigo mas
grande de Julidn. En el ano
2023 se aprob6 el farmaco pa-
ra nifiosde 4 y S afios, loque lo
dejo fuera en primera instan-
cia, pero todo cambio6 en junio
de 2024 cuando se aprobd pa-
ratodas las edades con requisi-
tos genéticos que afortunada-
mente Julidn cumple.

~¢Han tenido contacto con otras
familias de la regién que pasaron
por esto, como la de Tomas Ross?
~Si, nosotros recibimos a Ca-
mila ensu momento. Pero la si-
tuacion de Tomds y la de Julian
son totalmente distintas. Mien-
tras Tomas necesitaba el medi-
camento para no dejar de ca-
minar, Julian lo necesita para
seguir con vida.

—¢Como han sentido el respaldo
delos vecinosy la gente del suren
estos meses de campaiia?
—~Hemos recibido el apoyo de
lagente cercanay sin duda han
sido el impulso para seguir
adelante. Quiero destacar alos
apoderados del colegio de Ju-
lidn que han estado en todo
momento junto a nosotros, in-
cluso en latltima caminata de
32 dias que culmind en el pala-
cio de La Moneda, y también
destacar a sudirector y equipo
docente quienes apoyan plena-
mente la campana. (3




