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Tomas inicia tratamiento para
la distrofia en Estados Unidos

Pequeiio que motivé una campaiia nacional se prepara para recibir uno de los medicamentos mas caros del mundo en
Arkansas, donde lo acomparia su familia. Por ahora, se desconoce cuando sera su regreso a Chile.

Carolina Ruiz Diaz

cronica@laestrellachiloe.cl
speranza”, fue lo

ue desde Estados
Unidos comento Camila G6-
mez, madre del pequeno To-
mas Ross de 6 afios, quien
luego de meses de lucha y
espera, inicié durante la se-
mana pasada con los prime-
ros pasos del tratamiento
contra ladistrofia muscular
de Duchenne (DMD), enfer-
medad con la que fue diag-
nosticado a su corta edad y
que requiere uno de los far-
macos mas caros del mun-
do.

Hasta la ciudad de Little
Rock, en Arkansas, Estados
Unidos, tuvo que viajar la fa-
milia en noviembre del aiio
pasado, para seguir las pau-
tas del recinto de salud pe-
didtrico Arkansas Chil-
dren'’s Hospital, procesoque
requiere de chequeos fre-
cuentes para examinar la
evolucién.

Desde dicha localidad de
Norteameérica, la enfermera
ancuditana expreso que “es-
tamos muy agradecidos de
Dios y de toda la gente que
hizo que esto sea posible;
ahora debemos seguir paso
a paso todo lo que nos indi-
que el médicoy esperar que
Tomy pueda cumplir sus
suenos”.

Sumé la joven que enel
tiempo que han permaneci-
doenel pais del norte “afor-
tunadamente nonos hacos-
tado mucho adaptarnos, ya
que la familia que nos aco-
gidaqui en Estados Unidos
es chilota, ellos mantienen
sus costumbres, asi que nos
hemos sentido como en ca-
sa”

tamos llenos de

En ese sentido, la profe-
sional manifestd que el pe-
queno Tomds ha demostra-
do una actitud muy positi-
va. “El me sorprende con su
capacidad para adaptarse,
en el hospital también es
muy valiente, estoy muy or-
gullosa de é€l, mientras

TOMAS ROSS ASISTE A SUS CONTROLES EN EL ARKANSAS CHILDREN'S HOSPITAL POR SU DISTROFIA MUSCLILAR DE DUCHENNE,

Tomy esté con sus papis y
su hermanito, siempre esta
bien”.

Ante los controles del
tratamiento, la familia debe-
T4 permanecer por un tiem-
poendicho paisde habla in-
glesa, situacion que podria
complicar la comunicacién
alnodominar el idioma; sin
embargo, agregé Gémez,
que “estamos aprendiendo,
peroenelhospital tienen in-
térpretes, asi que no tene-
mos problemas”.

VIAJE DEABUELA MATERNA
Entanto, la abuela materna
del niiio, Andrea Valenzue-
la, quien viajé recientemen-
te para visitar a sus parien-
tes, compartié que “lasema-
na pasada se inicié el proce-
s0 con los exdmenes de ri-
gor, son varios que el mismo
hospital va agendando”.
“Como familia estiba-

mMEs Muy ansiosos por co-
menzar pronto, pero enten-
demos que Tomy es uno de
los tantos nifos que estin
siendo tratados acd en EE,
UU. y que hay que respetar
los tiempos y la prioridad.
En estos momentos estoy
acompandndolos,  pero
pronto regreso a Chile por
motivos laborales”, revelé la
chilota.

En cuanto al regreso de
sus familiares, acoté Valen-
zuelaque “atin nosabemos,
estamos recién en el proceso
inicial y, como comentaba,
hay muchos nifios some-
tiéndose a este y otras tera-
pias; es un hospital muy
completo”.

Confesé ademds la chilo-
ta que el menor tuvo una
atencion la semana pasada,
tendrd otra estay queles avi-
saran las proximas, “pero
cuando apliquen la terapia

serdn dia por medio, ya que
es la parte mas compleja”,
acoto.

Ensu estadia, latambién
profesora pudo acompanar
a su nieto a uno de sus con-
troles, donde conto quedar
impactada con las instala-
ciones del lugar que, en sus
palabras, todo es adaptado
para los ninos, consideran-
do las dificultades que pue-
de significar para ellos so-
meterse alos diferentes tra-
tamientos. “Todos son muy
amables, en general se res-
petaelhorariode atencion”,
destaco.

Asimismo, indicé la
abuela que para ellos como
familia es valioso contar con
profesional médico experto
enel tratamiento: “Conocen
mucho respecto a Duchen-
ne, yaque estan tratando a
muchos nifios. Pude ver a
otros NIfos que creo que te-

nian la misma condicion de
Tomy, algunos que camina-
ban con dificultad y otros
que ya habian perdido la
movilidad de sus piernas,
me doli6 el corazén, esto me
hace agradecer atin masque
Tomy pueda acceder atiem-
po”.

CLASES DE LOS HERMANOS
Eneldmbito académico, Va-
lenzuela compartio que tan-
to Tomads como su pequefio
hermano se encuentran es-
tudiando en un colegioy un
jardin infantil de la ciudad,
respectivamente. “Fueron
aceptados sin problema, ya
que al igual que en Chile la
educacion es un derecho.
Acd son muy estrictos en
es0”, aportd.

“El estd muy adaptado,
al igual que su hermano Er-
win, aprendiendo inglés bas-
tante rapido, ya que los ni-

[{

El esta muy
adaptado, al igual
que su hermano
Erwin,
aprendiendo
inglés bastante
rapido”.

Andrea Valenzuela,
abuela de Tomy:

nos tienen una capacidad
enorme para asimilar nue-
vos conocimientos. Muchas
veces me ensefia como decir
algunas cosas”, finalizé An-
drea.

3mil 500 millones de pe-
sos fueloquela familia tuvo
que reunir para poder cos-
tear el medicamento que
podria ayudar a Tomads, lo
que llevo a que en abril de
2024 la madre del menor
iniciara una caminata de
mas de mil kilémetros des-
de Ancud a Santiago para
poder reunir dicho monto,
trayecto que durd mas de
un mes y que en st camino
logré que miles de personas
seunierana lacruzada para
ayudar al menor.

Elevedys es el nombre
del carisimo medicamento
queimplicaun chequeomé-
dico previo y observacion
constante, debido a diversos
efectos secundarios que
puede provocar.

Hasta hace unos meses,
solo era posible aplicarlo en
pacientes hasta los 5 arios,
sin embargo, la agencia del
Gobierno estadounidense
que aprueba la administra-
cidn de alimentos y medica-
mentos en las personas, la
FDA (Food and Drug Admi-
nistration), dio el visto bue-
no el afio pasado un rango
mayor para el tratamiento,
levantando asi una luz dees-
peranza para Tomy y su fa-
milia. &



