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Familia de Julian ha recaudado el
el 953% del costo del tratamiento

rinanciamiento. Los padres de
Julian Carvajal contintian
buscando apoyo para
financiar terapia génica en
EE.UU. valorada en $3.500
millones contra la Distrofia
Muscular de Duchenne

Romina Fierro
cronica@diariollanquihue.cl

Los registros médicos de
Julidn comenzaron en sus pri-
meros dias de vida. Nacido en

afamiliadeJulianCar-  Puerto Montt en marzo de
vajal registraunare- 2009, a los 13 dias el equipo
caudacion vigentede  médico lo someti6 a fototera-
$333 millones, cifra  piay alos ocho meses y medio
que representa el 9,53% de los  los especialistas confirmaron

$3.500 millones presupuesta-
dos para financiar el medica-
mento “Elevidys”. Tras cami-
nar durante 32 dias hacia San-
tiago y cruzar 33 comunas pa-
ra solicitar una reunion con el
Presidente, que no ocurrié, la
familia sumé el apoyo del club
Colo-Colo para impulsar la di-
fusién del caso a nivel nacio-
nal.

El caso presenta distintas

su diagnostico: Distrofia Mus-
cular de Duchenne (DMD). La
DMD es una enfermedad gené-
ticainusual, progresiva y dege-
nerativa que provoca debilidad
y desgaste muscular severo. En
Su caso, COITESPOI‘ICIE a una
mutacion genética de novo
que presenta una delecion en
el exon 60.

La DMD genera que los
musculos pierdan respuesta

respuestas institucionales.  paulatinamente, afectando la
Tras recorrer larutadurante 32 movilidad y las funciones vita-
dias desde la Region de LosLa-  les. A los once afios, Julidn per-
gos hasta el Palacio de LaMo-  di6 la capacidad de caminar y
neda, la familia de Julian Carva-  actualmente depende de una
jal Cardenas (17) recibié una silla de ruedas, ademds de uti-
negativa asu solicitud de finan-  lizar ventilacion nocturna para

ciamiento médico. Ante la re-
solucion del Gobierno, el equi-
po de fiitbol inicid gestiones de
respaldo publico.

Precedente regional

proteger sus pulmones de la
apnea. La indicacion médica
para frenar el avance delacon-
dicion esacceder a “Elevidys”,

@ El caso de Julidn evidencia la similitud con otro caso ocurri-
do en la Regidn de Los Lagos: la historia de Tomas Ross, el me-
nor de Ancud cuya familia también camind hasta Santiago pa-
ra financiar exactamente el mismo medicamento. El menor de
siete anos, cuya familia logré reunir el dinero, inicié su trata-
miento en abril del afio pasado en el Arkansas Children’s Hos-
pital, en Estados Unidos. Actualmente el pequerio junto asu
famila viven en Conway, Arkansas, para cumplir con un estric-
to seguimiento médico. Tanto el caso de Tomds, como de Ju-
lidn evidencian una crisis estructural permanente frente a las

patologias poco frecuentes.
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JULIAN CARVAJAL CARDENAS, JUNTO A SUS PADRES ROCIO Y MARIO POSARON JUNTO AL PLANTEL DEL COLO.COLO EN EL DUELO CONTRA NUBLENSE.

una terapia génica aprobada
porla FDA que los especialistas
administran en Estados Uni-
dos, cuyo valor asciende a
$3.500 millones.

La necesidad de reunir el
dinero impuls6 a sus padres,
Mario Carvajal y Rocio Carde-
nas, a emprender una travesia
a pie haciala capital. El recorri-
do comenz6 el pasado 13 de
abril y los llevé a cruzar 33 co-
munas del pais. Esa jornada de

partida, la familia envié una
misiva formal al mandatario
solicitando una audiencia para
el 14 de mayo.

TRAMITE ESTATAL

El objetivo del encuentro con-
templaba cuatro ejes que la fa-
milia planeaba exponer ante
las autoridades sobre la patolo-
gia, que no cuenta con cober-
tura dentro del sistema de sa-
lud chileno: detallar la urgen-

cia clinica del joven, quien re-
quiere lamedicacion en plazos
acotados. Como segundo pun-
to, solicitar la intervencién del
Ejecutivo para explorar meca-
nismos excepcionales que per-
mitan el acceso al tratamiento,
a través de apoyo econémico
directoo gestion internacional.
El tercer punto de la carta pre-
sentaba la propuesta de la “Ley
Julidn”, para establecer solu-
ciones a largo plazo. Finalmen-

Ta

te, buscaban visibilizar la situa-
cion de las familias que enfren-
tan el diagnostico de enferme-
dades poco frecuentes.

Al llegar, la respuesta oficial
fue negativa: la Presidencia no-
tifico que José Antonio Kast no
estaba disponible por agenda y
que el caso quedaba derivado
al Ministerio de Salud, cartera
desde donde la ministra May
Chomali tampoco los recibio.

“Estamos muy tristes, la
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Noticia general
Familia de Julian ha recaudado el el 9,53% del costo del tratamiento

$333 mitones

es el monto recaudado por la familia, lo que equivale
asolo el 9,53% del monto total del tratamiento.

EL ADOLESCENTE CRUZO 33 COMUNAS PARA LLEGAR A SANTIAGO.

(viene de la pagina anterior)

verdad que esperamos otra co-
sa, pero no pierdo la fe en los
chilenos (...) Estamos asusta-
dos, tenemos miedo, no llegar
a lameta hoy dia es un desastre
porque necesitamos la plata
para llevar a Julidn a Estados
Unidos”, manifesté Rocio Car-
denas a través de la cuenta de
Instagram @julian_contra_du-
chenne, sobre laurgencia clini-
ca y considerando que la ex-
pectativa de vida de la enfer-
medad generalmente alcanza
las dos décadas.

En medio de la falta de dia-
logo institucional, surgié un
respaldo desde el ambito de-
portivo. Colo-Colo, el club al
cual es aficionado Julian, se
unié a lacampana. En el parti-
do disputado el domingo 17 de
mayo frente a Nublense, el
plantel titular salt6 a la cancha
del Estadio Monumental vis-
tiendo camisetas con el lema
“Fuerza Julidn”. El joven y su
familia posaron en la foto ofi-
cial del partido junto al equipo.

Mario Carvajal relaté al me-
dio Minuto 90 coémo se gestd
este acuerdo: “Caminamos 32
dias por la carretera para visi-
bilizar la campana de Juliany
su estado critico. Nos contacta-
mos con don Anibal Mosa(...)
pidiendo la ayuda y la verdad
que nos recibieron. Nos dieron
la noticia de que Colo-Colo iba
a jugar con la camiseta espe-
cial. Estoy muy agradecido”.

APOYO PRIVADO
Anibal Mosa, presidente de
Blanco y Negro, destac6 en

“No llegar a lameta
hoy dia es un desas-
tre porque necesita-
mos la plata para lle-
var aJulian a Estados
Unidos”
Rocio Cardenas
Madre de Julian Carvajal

conferencia de prensa el im-
pacto de la iniciativa, e indico
que la institucion subastara las
prendas utilizadas para inyec-
tar recursos a la campana: “Es-
tas camisetas que se van usan-
do se convierten en iconos. La
van a ver 10 millones de perso-
nas. Es lamanera de Colo-Colo
de hacerse parte de la solucion
y poder ayudar”.

A pesar de ladifusion logra-
daenel Estadio Monumental y
del esfuerzo de la familia orga-
nizando rifas y eventos en el
sur de Chile, el desafio finan-
ciero continiia. Hasta ayer, la
recoleccion de fondos alcanzo
mas de $333 millones, lo que
equivale aun 9,53% del monto
total requerido para el viaje y
los 26 dias de hospitalizacion
clinica.

Mientras la familia perma-
nece en Santiago gestionando
los recursos, elllamado ala co-
munidad sigue abierto. Quie-
nes deseen aportar, pueden
hacerlo a través de las vias ofi-
ciales publicadas en el sitio
web todosxjulian.cl, que acer-
can al joven a la intervencién
médica que el Estado harecha-
zado garantizarle. 3
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