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Joven puertovarino necesita $3.500 millones para frenar distrofia muscular
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Joven puertovarino necesita $3.500
millones para frenar distrofia muscular

PUERTO VARAS. Menor de 15 arios requiiere someterse a costosa terapia para detener avance de la enfermedad de Duchenne. Ese
tratamiento debe ser realizado en Estados Unidos. Hay varias camparias en desarrollo para lograr reunir esa suma de dinero.

Brayan Miranda
cronica@diariollanguihue.cl

ulidn Carvajal nacié el 15
J de marzo del 2009 en la

Clinica Los Andes de
Puerto Montt, Es el mayor de
cuatro hermanos. Desde muy
temprana edad, su vida ha es-
tado ligada a diversos desafios
médicos, debido aque cuando
recién pasaba de los13 dias de
vida, tuvo complicaciones que
lo derivaron a ser sometido a
fototerapia por 48 horas y lue-
goa una serie de examenes.

Cuandotenia un mes y me-
dio, el médico que lo examing
les dijo a los padres de Julian,
que el nifio podia sufrir de dis-
trofia muscular de Duchenne
(DMD), diagnéstico que confir-
maron cuando Julidn solo tenia
ochomeses y medio de vida.

La DMD es una afeccion ge-
nética poco frecuente y grave,
que va empeorando a lo largo
del tiempo. Provoca debilidad
v desgaste de los miisculos. De
acuerdoa Rocio Cardenas, ma-
dre de Julian, hay un sinnime-
ro de mutaciones presentes en
los nifios con DMD. En este ca-
50, se trata de una mutacion de
caracter de novo (genética), la
que tiene una delecién en el
exon 60 (region codificante de
un gen), de los 79 que posee el
organismo,

“Desde que conoci el diag-
nastico, he estudiado todo so-
bre el Duchenne. He tenido la
oportunidad de conocer gente
de afuera, de organizaciones
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en Europa, con lo que he
aprendido del Duchenne como
nadie mas en nuestro pais”,
asegurd Cardenas.
Aproximadamente, por el
ano 2018 comenzaron a notar

las dificultades que Julian fue
adquiriendo por la enferme-
dad. “Comenzd a tener proble-
mas para caminar, salia del co-
legio cojeando, las caidas co-
menzaron a hacerse muy fre-

cuentes, siendo alrededor de
30 050 veces al dia”, comento.

En noviembre de 2019, su
hijo debi6é empezar a usar una
sillade ruedas en algunos ratos
en el colegio. Alrededor de ma-
yo de 2020, Julidn ya no podia
caminar. Su madre agrego que
en la actualidad el menor “usa
ventilacién nocturna para la
apnea que sufre, para proteger
sus pulmones que se pueden
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ver afectados por el Duchen-
ne”.

TRATAMIENTOS

Sobre los tratamientos de esta
enfermedad, Cirdenas men-
cioné que desde el afio 2017 al
2020, hubo tres tratamientos
disponibles en el mercado pa-
ra nifios con Duchenne. Desa-
fortunadamente, ninguno esta-
ba orientado al tratamiento de

esta mutacion.

En 2023, la Administracion
de Alimentos y Medicamentos
delos Estados Unidos (FDA por
sus siglas eninglés) aprobo el
Elevigys, laprimeraterapia gé-
nica paranifiosde 4 a 5 afios
con DMD. Esta consiste en una
vacuna que se aplica una vez
enla vida de los nifios, quienes
podrian recuperar parte de la
movilidad que han perdido, ya
que la enfermedad yano avan-
za, comenta Cardenas.

El pasado 20 de junio de es-
te afio, la FDA aprobé el medi-
camento Elevigys para nifos
mayores de 4 y 5 afos. “Yano
hay una restriccion de edad.
Pero Julian esta en contra el
tiempo, porque ya tiene 15
anos y necesita la terapia géni-
caahora. Porque generalmen-
te la enfermedad puede llevar-
se a los nifios antes de los 20
anos”, asevero Cardenas.

La madre puertovarina ase-
veré que “estoy dispuesta ha-
cer todo lo necesario por Ju-
lidn, incluso ir al Congreso, a
La Moneda o al Ministerio de
Salud”.

EN ESTADOS UNIDOS

“La terapia génica se debe
realizar en Estados Unidos,
porque en Chile no tenemos
ningiin médico apto, nicapaci-
tado para poder administrarla
terapia génica a ningiin nifio.
Lo ideal es que todos los nifios
viajen a Estados Unidos. Ahi
tiene que estar aproximada-
mente unos 25 o 26 dias, hospi-

talizado. Los primeros 15 dias,
los médicos le toman muestras
al paciente, le realizan exame-
nesylopreparan. Aldia15sele
inyectala terapia génica. Tiene
que estar alrededor de 10 dias
en cuarentena, porque le in-
yectan un adenovirus”, expli-
co.

El monto para este trata-
miento, es de alrededor de
3.500 millones de pesos chile-
nos, por lo que la familia ha es-
tado haciendo una campana
en redes sociales, y también
buscando realizar beneficios
para alcanzar ese monto, del
cual hace muy poco lograron
superar recién la barrerade los
2 millones de pesos.

“Tenemos planeado de ha-
cer un bingo, empezando el
ano 2025. Estamos recién jun-
tando los premios, aunque se
nos haacercado gente para do-
narnos algunos y se lo agrade-
cemos. También hay un grupo
deportivo que nos esta ayu-
dando para conseguir camise-
tas de algunos jugadores para
podersubastarlas. Igualmente,
estamos organizando una rifa
virtual, con premios de los em-
prendedores de la zona” co-
mento Cardenas.

Por otro lado, la madre de

Juliiin agradecio al Colegio In-

maculada de Concepcion de
Puerto Varas, yaque hasido un
importante apoyo. “Se han
portado excelente, incluso fue
maodificado para poder mante-
ner aJulidn enlas mejores con-
diciones”, destaco. &
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