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Joven aquejado de la enfermedad de Duchenne necesita reunir $3.500 millones para salvar su vida

Joven aquejado de la enfermedad de Duchenne
necesita reunir $3.500 millones para salvar su vida

ocio Cérdenas, mamd de Julidn
Carvajal, esta desesperada y
también estd esperanzada bus-
cando ayuda para salvar la vida
de su hijo aquejado de una en-
fermedad neurodegenerativa
que se llama Distrofia Muscular de Duchenne, que
implica un deterioro progresivo de la salud muscu-
lar de los nifios, que empieza con un debilitamien-
to que es evidente desde la temprana infancia.
Julidn, el mayor de cuatro hermanos, fue diag-
nosticado con esta enfermedad a los 8 meses y
su misma condicién implicé algunos atrasos en
destrezas como aprender a caminar, lo que hizo
desde cuando tenia un afo y seis meses y hasta
los 11 afos, cuando ya sus musculos no lo sopor-
taron y, en mayo del 2020, en plena pandemia,
Julidn dejé de caminar y comenz6 a ser usuario
de silla de ruedas.
€€ Para el Duchenne - nos cuenta Rocio - no
habia ningun tipo de tratamiento, o sea,
habia tratamientos que desafortunadamente no
eran aptos para la mutacién que él tiene porque el
Duchenne también se manifiesta en mutaciones,
y todos los nifios tienen diferentes mutaciones, y
Julidn tiene una mutacién muy particular que es
unica en el mundo y estamos en una campana para
lograr recaudar $3.500 millones que es lo que vale
la terapia génica que se llama Elevidys, misma te-
rapia génica que va a recibir Tomas Rosas, el nifio
de la caminata”.
€€ De hecho, hasta hace unos meses atras, la en-
fermedad no tenia cura y el 20 de junio de
este afio se aprobo la terapia génica parala edad de
Julidn, porque antes era para edades mds peque-
nas y niflos que caminaban. Desgraciadamente,
los medicamentos que habia disponibles no eran
compatibles con la mutacién que ¢l tiene y noso-
tros segufamos esperando hasta que el 2023 apa-
reci6 la terapia génica y él cumplia con todos los
requisitos, excepto, con la edad y con el tema de
caminar. Pasado un afo, el 20 de junio de 2024, la
FDA le aprob¢ al laboratorio Sareptha Terapeutics
que el medicamente sea apto para niflos mds gran-
des y ese fue el dia mas feliz de nuestras vidas, pero
también el dia en que tuvimos mas miedo, por el
precio, por lo dificil que es adquirirlo”™.
€€ La terapia génica es una vacuna que se colo-
ca una vez en la vida de los nifios y podrian
recuperar parte de lo que
han perdido y la enfer-
medad se frena, ya no
avanza. El Ministerio de
Salud no se va a hacer
cargo de las terapias gé-
nicas, Julidn esta en esta
situacién y hay otros
ninos de otras regiones
que estan en lo mismo y,
afortunadamente sus al-

SI NOS UNIMOS....
PODEMOS LOGRARLO!!

Julian tiene 15 anos, vive en Puerto
Varas y tiene la enfermedad de
Duchenne. Existe un medicamento
que detiene la enfermedad y podria

TICSA CONSULTORA LIMITADA

informa a nuestros usuarios, que a contar del dia 10 de
diciembre de 2024, don Jorge Andrés Vargas Lara,
ha dejado de prestar servicios a nuestra empresa, cualquier
gestion a nuestro nombre a partir de la fecha indicada no
tendra validez y sera de su entera responsabilidad.

Hasta nuevo aviso toda gestion se realizara a través de correo
electronico contacto@ticsaconsultora.com o llamando
al nimero +56968304529.
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salvarle la vida.

caldes tomaron los casos y ellos estan gestionando
y haciendo cosas. Aqui atin no y esperamos que,
en algiin momento, Don Tomas (Garate) pueda co-
laborarnos, aunque sea con difusion. Créame que
aunque sea difundir para nosotros es algo grande”.

GCUALES LA URGENCIA?
€€ La urgencia es que desgraciadamente la vida
de Julidn corre peligro porque él ya tiene una
edad bastante avanzada, ya va a cumplir 16 anos
y la enfermedad puede llevarse a los nifios antes
de los 20 afios, entonces Julidn est4 contra el tiem-
po y necesita el medicamento para poder salvar su
vida”.

SDONDE REALIZAN ESTA TERAPIA?

“En Estados Unidos. Tiene que estar alrededor
de 26 dias hospitalizado. Los primeros 15 dias
donde los médicos le pueden tomar muestras, le
toman examenes y preparan al paciente, al dia 15
le inyectan la terapia génica y tiene que estar 10
dias en cuarentena porque le inyectan un adeno-
virus y tiene que estar totalmente aislado”.

Puedes hacer tu aporte en:

Banco Santander CTA
CTE n° 78931167
RUT 17.639.101-4

Banco Estado CTA
RUT: 17.639.101-4
Rocio Cardenas

€€ Estamos contra el tiempo, Julian necesita este
medicamento para seguir viviendo y aun no
llegamos a reunir ni siquiera $2 millones. Confio
en la generosidad de la comunidad puertovarina y
de la comunidad de la zona para lograr que Julian
pueda seguir viviendo”.

Los datos bancarios para depositar ayuda para
salvar la vida de Julidn estin en recuadro adjunto.

Datos

Rocio Cardenas

(mama de Julian Carvajal Cardenas)
Cel +569 82708728

En causa Rol V-230-2024, Juzgado de Letras y Garantia de Caldera, sobre declaracion
de interdiccién, se cita audiencia de parientes de dofia Blanca Aurelia Rivera Dfaz con
cédula de identidad N° 5.255.578-7, el dfa jueves 2 de enero de 2025, a las 10:00

horas, en forma presencial en dependencias del tribunal.

Caldera, diecinueve de noviembre de 2024.
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