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El martes iniciard el viaje junto a sus padres y hermano:

Tomds Ross parte a Estados
Unidos para recibir tratamiento
contra distrofia de Duchenne

Su historia conmovid al pais luego que su madre y Marco Reyes, padre de otros dos
nifios con el mismo mal, caminaran desde Chiloé hasta La Moneda para exponer la
urgencia de cobertura para costosos medicamentos que frenan el avance de ese mal.

SOLEDAD NEIRA

Con clases de inglés en su casa
yenel colegio, en Coyhaique, en
la Region de Aysén, se prepara
Tomés Ross Gémez, de seis
afios, para el esperado viaje a Es-
tados Unidos para recibir un tra-
tamiento médico que fue finan-
ciado con el aporte de miles de
chilenos.

El nifio padece distrofia mus-
cular de Duchenne y su caso
conmovid al pais luego que su
madre, Camila Gémez, reco-
rriera a pie casi 1.250 kiléme-
tros entre Ancud, en Chiloé, y
La Moneda, en Santiago. Todo,
para reunir los US$ 3,9 millo-
nes que cuesta el medicamento
Elevidys, que puede frenar la
degeneracién muscular que
provoca el mal.

El tratamiento consiste en
una dosis tnica, inyectable, que
se aplica en forma ambulatoria,
pero querequiere que el pacien-

“ Es importante

estar en familia, son
varios meses. Cuando
hice la caminata mi hijo
(mds) chiquitito tenia dos
arnos, sufi estar lejos de
mis hijos, me los tengo
que llevar a todos
nomds”.

CAMILA GOMEZ
MADRE DE TOMAS ROSS

te permanezca en Estados Uni-
dos, al menos, unos tres meses
para ver su reaccién y descartar
complicaciones.

Finalmente, el préximo mar-
tes, Tomds viajard a Estados Uni-
dos con sus padres y su hermano
pequenio. “Es importante estar
en familia, son varios meses.

Cuando hice la caminata, mi hijo
(mds) chiquitito tenfa dos afos,
sufri estar lejos de mis hijos, me
los tengo que llevar a todos no-
m4ds”, afirma la madre.

Cuenta que serdn recibidos
por una familia “de chilotes que
viven hace muchos afios alld”,
justo en Arkansas, donde estd el
hospital que fue la alternativa
para recibir el tratamiento.

“Cuando supieron que iba-
mos a Arkansas, ahf nos abrie-
ron la puerta de su casa. Los co-
nocimos en enero. Ellos nos fue-
ron a buscar desde el aeropuer-
to, nos llevaron al doctor.
Hablaban con el médico. Ocupa-
bamos su direccién para las fac-
turas del hospital. Asi que nos
han ayudado mucho en ese sen-
tido ellos. Y ahora nos van a reci-
bir ellos mismos”, relata Camila.

Por esa razoén, el médico que
lo tratara recomendd que el nino
aprendiera inglés, “para tener
las escalas y verificar cémo va el

avance del tratamiento”.

“Estamos muy esperanzados”,
dice la madre de Tom4s, e insiste
enlanecesidad de que el Ministe-
rio de Salud gestione tratamien-
tos para los casos de nifios que
padecen la misma enfermedad.

Sin embargo, no solo el medi-
camento tiene un altisimo costo,
sino que ademds no existe nin-
gtin catastro del niimero de per-
sonas que sufren la enfermedad
en el pafs. “Por lo menos, noso-
tros tenemos en nuestro catastro
de la corporacién que hay como
37 familias, pero distintas eda-
des”, comenta Camila.

Aunque destaca que “dentro
del presupuesto del Ministerio
de Salud 2025 incluyeron un
examen muy barato, con el que
se puede sospechar que un nifio
tiene este problema, entonces lo
incluyeron dentro del presu-
puesto para el examen, porque
los nifios recién nacidos toman
varios exdmenes, tienen varios

3.680

millones de pesos logro reunir
Camila en su recorrido de casi 1.250
kilometros entre Ancud y La Moneda.

31

dias demord la madre de Tomas
Ross en llegar a la capital.

tipos de enfermedades, y esta va
a ser una de las enfermedades
que estd incluida dentro de los
exdmenes neonatales”.

Y pese a que su hijo ya estd ad
portas de conseguir el anhelado
tratamiento para su enferme-

La madre de Tomas reunié mas de US$ 3 millones realizando
una caminata desde Chiloé hasta La Moneda.

dad, Camila asegura que no des-
carta hacer una nueva campania
para reunir fondos para otros ni-
fios que requieren el mismo me-
dicamento.

“Hay muchos papds que se
motivaron tanto por lo que hici-
mos con Marcos que ellos se
acercaron a mi'y ahora son gente
conlaque, por ejemplo, yo hablo
todas las semanas. Cuando nos
hacemos videollamadas con los
nifos, los nifios se dicen que son
amigos entre ellos. Entonces, es
como si uno armara una familia.
Entonces, no podria dejar a esos
niflos que me importan, porque
hasta los quiero, los quiero como
si fuesen mis sobrinos”, afiade la
madre de Tomds.



