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EENTREVISTA. ROCÍO CÁRDENAS, madre de Julián Carvajal, quien padece distrofia muscular:

"Tomás necesitaba el medicamento
para no dejar de caminar, Julián
lo necesita para seguir con vida"

CEDIDA

Julian

LA FAMILIA DE JULIÁN RETORNO A PUERTO VARAS TRAS CAMINAR 32 DÍAS HACIA LA MONEDA SIN LOGRAR UNA AUDIENCIA CON EL PRESIDENTE KAST.

Romina Fierro
cronica@diariollanquihue.cl

Tras recorrer el país du-
rante 32 días en una ca-
minata hacia el Palacio

de La Moneda, la familia de Ju-
lián Carvajal -joven puertova-
rino de 17 años diagnosticado
con Distrofia Muscular de Du-
chenne-regresó a la Región de
Los Lagos sin la respuesta re-

querida del Ejecutivo.
A pesar del esfuerzo físicoy

de la disminución en la cober-
tura mediática del caso, la cam-

paña 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 país, los padres conti-
núan gestionando una reunión
con el Presidente de la Repúbli-
ca. Hasta el momento han lo-
grado recaudar $354 millones,
cifra que representa el 10% de
la meta. Con plazos médicos li-
mitados, su madre, Rocío Cár-
denas, relata el diagnóstico
médico, la falta de financia-
miento estatal y la solicitud pa-

ra salvar a su hijo.

GESTIÓN DIRECTA
-Hace semanas intentaron reu-

nirse con Kast, encuentro que no

se concretó. ¿ Qué explicación ofi-

cial les dieron desde La Moneda?

-La verdad sí pensamos que

El llamado a la comunidad de la región

· Si bien Rocío agradece el temprano respaldo de algunas au-
toridades locales, advierte que aún falta apoyo y que la difu-
sión es vital ante el grave peligro que corre Julián. Por ello,
ruega a la región unirse a esta causa, invitando a aportar a tra-
vés del sitio web www.todosxjulian.cl, donde está toda la his-
toria del menor y de los esfuerzos que han realizado para re-
caudar el dinero para obtener el medicamento. Así también
pueden seguir cada paso de la campaña en el Instagram @ju-
lian_contra_duchenne.

nos recibiría, mandamos una
carta con 32 días de anticipa-
ción, pero lamentablemente
por agenda no pudo recibirnos
y duele porque el año pasado
posterior a la otra caminata
tampoco el anterior nos reci-
bió. De alguna forma, misma
historia diferente mandatario.

-Si hubiesen tenido esos cinco
minutos con el Presidente, ¿cuál

era la petición exacta?

-Que nos ayude a salvar la vida
de Julián porque no tenemos
más alternativas, la enferme-
dad ha avanzado tanto que no
hay más opciones que el medi-
camento.

-¿ ban por financiamiento direc-
to o por un compromiso del Minis-
terio de Salud para todos los ni-

ños con Duchenne?

-Nuestro hijo Julián es nuestra

prioridad, pero obviamente
pedir ayuda para la ·
tica de esta enfermedad que se

considera rara, pero es más co-

mún de lo que parece. Por lo
menos hay 900 niños que la
padecen en nuestro país. Las
familias la pasamos mal y solos
intentamos solucionar los pro-
blemas que enfrentamos con
este diagnóstico fatal que ataca

a los niños de manera progresi-
va hasta matarlos. Hoy la espe-
ranza de Julián es el medica-
mento, no hay más.

-¿ Cuál es la meta total para el
medicamento y cuánto les falta

recaudar al día de hoy?

-Debemos recaudar $3.500
millones, hoy sólo llevamos
354 que alcanza a ser el 10%.
Estamos en una situación muy
delicada. Llevamos dos años
de campaña y ha sido muy difí-
cil visibilizar, Julián se encuen-

tra con peligro de muerte si no
actuamos rápido.

FACTOR TIEMPO
-En esta enfermedad, el tiempo
y los requisitos médicos son el pe-

or enemigo. ¿ Cuáles el plazo limi-

te que tienen ustedes para poder

administrarle el tratamiento a
Julián?

-El tiempo es el enemigo más
grande de Julián. En el año
2023 se aprobó el fármaco pa-
ra niños de 4 y 5 años, lo que lo
dejó fuera en primera instan-
cia, pero todo cambió en junio
de 2024 cuando se aprobó pa-
ra todas las edades con requisi-

tos genéticos que afortunada-

mente Julián cumple.

-¿ Han tenido contacto con otras

familias de la región que pasaron

poresto, como la de Tomás Ross?
-Sí, nosotros recibimos a Ca-
mila en su momento. Pero la si-
tuación de Tomás y la de Julián
son totalmente distintas. Mien-

tras Tomás necesitaba el medi-
camento para no dejar de ca-
minar, Julián lo necesita para
seguir con vida.

-¿ Cómo han sentido el respaldo
de los vecinos y la gente del sur en

estos meses de campaña?

-Hemos recibido el apoyo de
la gente cercana y sin duda han

sido el impulso para seguir
adelante. Quiero destacar a los

apoderados del colegio de Ju-
lián que han estado en todo
momento junto a nosotros, in-
cluso en la última caminata de
32 días que culminó en el pala-
cio de La Moneda, y también
destacar a su director y equipo
docente quienes apoyan plena-
mente la campaña. 03
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VENEZIAN (A LA IZQUIERDA) VISITÓ RECIENTEMENTE LA REGIÓN.

Subsecretario de
Agricultura: ajuste fiscal
no afectará a pequeños
productores de la región
APOYO. Francesco Venezian garantizó
que la sanidad del Sag y el control del
fuego de Conaf no sufrirán mermas.

1 subsecretario de Agri-

E cultura, Francesco Ve-nezian, confirmó en su
visita a la Región de Los Lagos
que el ajuste presupuestario
ordenado por el Gobierno no
afectará los programas de apo-

yo a pequeños agricultores.
Tras reunirse con Indap, Sag y
Conaf, la autoridad garantizó
recursos para enfrentar las
contingencias invernales y fo-
calizar la ayuda en insumos di-
rectos.

El objetivo central de la pla-

nificación radica en organizar
el trabajo de la época de invier-

no para evitar que los peque-
ños agricultores vuelvan a en-

frentar las carencias del año
pasado. En ese periodo, distin-
tos sectores se quedaron sin ali-

mento para sus animales y el
Estado registró muchos pro-
blemas para llegar con la ayu-
da oportuna.

AJUSTE FOCALIZADO
Ante las dudas sobre el impac-
to local, la autoridad nacional
aclaró que los recortes presu-

puestarios que plantea hacer el
Gobierno, en su política de

ajuste fiscal, abarcarán a varios

ministerios, entre ellos Agricul-
tura. Sin embargo, Venezian
afirmó que la medida no afec-
tará el funcionamiento de los
programas que van en benefi-
cio directo de la comunidad.

"A nosotros el Ministerio de

Hacienda, producto de la situa-

ción económica presupuesta-
ria y los arrastres de deudas
que tiene el Estado, nos solici-
tó un ajuste presupuestario.
Sin embargo, nuestro ajuste no

afectaría las inversiones a pe-

"Al agricultor no le
sirve que lo visiten
diez veces ( ... ), lo que
le sirve es que le trai-
gan el fertilizante, las
semillas"

Francesco Venezian,
subsecretario de Agricultura

queños productores", indicó
Venezian, en referencia a las
personas que trabajan junto a
Indap.

Respecto a los otros servi-

cios dependientes del Ministe-
rio de Agricultura, el subsecre-

tario señaló que tampoco se
verán afectados por estos re-

cortes. "En el caso del Sag, no
toca ningún programa que
apunta a mantener nuestra
condición fitosanitaria en cero
faltas. Tenemos que dar la sani-

dad en todos los sentidos ( ... ),
en el caso de Conaf, el fuerte de

los recursos está en el control

del fuego y tampoco los afecta-
mos", expresó el representan-

te gubernamental.
Venezian añadió que, si

bien no habrá recortes en las
instituciones mencionadas, sí
existirán reducciones en otras

áreas. El personero evitó dar
más detalles, argumentando
que los ajustes se realizarán
"en programas que han sido
mal ejecutados históricamente

o que no solucionan los proble-
mas del pequeño agricultor, o
sea, al agricultor no le sirve que

lo visiten diez veces, diez pro-
fesionales, lo que le sirve es
que le traigan el fertilizante, las
semillas. Hoy es un reenfoca-
miento de los recursos a lo que

requiere la agricultura". 03
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