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ACTUALIDAD

Tomas Ross recibio tratamiento
contra la distrofia en EE. UU.

A mas de cuatro meses y medio de llegar hasta el estado de Arkansas junto a su familia, el pequefio chilote que inspiré
al pais por su causa, esta en observacion permanente. Su medicamento costé 3 mil 500 millones de pesos.
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TOMY ESTA SIENDO MONITOREADO PERMANENTEMENTE.

Carolina Larenas Fatndez
carolinalarenas@laestrellachiloe.cl

Imente, y a cuatro
F:esesymediode sulle-
gada a Estados Unidos

juntoa su familia, el peque-

fio chilote Tomds Ross G&-
mez(6) recibio el tratamien-
toconel Elevidys, terapia ge-
nética para combatir la dis-
trofia muscular de Duchen-
ne.

A mediados de noviem-
bre del afio pasado, la fami-
lia del nifio se trasladé hasta
Little Rock, en el estado de
Arkansas, para iniciar el res-
pectivo proceso médico del
pequenio, que necesitaba
uno de los medicamentos
mds caros del mundo y por
el que su madre, Camila, ca-
miné mil 700 kilometros pa-
rareunir 3 mil 500 millones
de pesos.

“Hoy (ayer)como familia
hemos pasado por muchos
estados animicos, haciendo
un recorrido de todo lo que
se hizoy de todos los que hi-
cieron posible que Tomy
tengauna oportunidad para
una nueva vida"”, indicé An-
drea Valenzuela, abuela del
nifio.

Tras el procedimiento
que se concreto ayer, la fa-
milia nuclear de Tomy,
compuesta por su madre,
padre y hermano menor, es-
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Hoy (ayer) como
familia hemos
pasado por
muchos estados
animicos”.

Andrea Valenzuela,
abuela de Tomas.

td “llena de emociones, vi-
viendo este proceso con mu-
cha cautela y siguiendo al
pie dela letra todas las indi-
caciones quelesdan”, tal co-
mo lo describid la profesora.

Ademds, la abuela ma-
terna expuso que ahora co-
rresponde un “seguimiento
dia por medio y muchas
atenciones meédicas para
asegurarse de que todo va
bien, recién empezo con es-
ta nueva fase y serdn varios
meses, peroellos nocolocan
fechas (para el alta), ya que
desde que se inicio se asegu-
ran de que todo vaya bien,
paso a paso™.

Enel Arkansas Children’
s Hospital, el pequeiio que
motivé la solidaridad de mi-
les de chilenos estd en trata-
mientoy por ahora se desco-
noce la fecha en la que po-
dria regresar el pais.

Tras el diagndstico que
recibié Tomads y conocer que
la Administracion de Medi-
camentos y Alimentos de Es-
tados Unidos (FDA) aprobé
el Elevidys para el trata-
miento de la enfermedad,
su familia inicié en octubre
del 2023 una cruzada para
lograrrecaudar el dinero ne-
cesario.

Luego de actividades en
laprovincia einclusoun fes-
tival con figuras nacionales
quedando atn lejos de la
meta de los 3 mil 500 millo-
nes de pesos, Camila, la ma-
dre del menor decidid reali-
zar una caminata desde An-
cud hasta La Moneda bus-
cando que mas personas
que sumardn a esta cruzada.

Acompanada por Mar-
cos Reyes, presidente de la
Corporacién Familias con
Duchenne Chile, inicid el 28
de abril del 2024 un recorri-
do hasta la capital, y tras 32
dias de caminata, el 29 de
mayo se reunid con el Presi-
dente Gabriel Boric.

En la Regién de Nuble,

especificamente en Chillin
se encontraba ayer Reyes,
quien estd desarrollando su
segunda caminata, en esta
ocasion para reunir recursos
para que sus hijos gemelos
puedan acceder al trata-
miento, por lo que espera
Jjuntar $7 mil millones.

ALEGRIA

“Hoy (ayer) es un dia de ale-
gria, enespecial paratodala
familia Ross Gémez, pero
también para todos los que
de algunau otramanera fui-
mos parte de la primera ca-
minata que se hizo el ano
pasado; yes un diade alegria
porque el Tomy finalmente
recibid el tratamiento, es el
primer nifio que en etapa
comercial recibe este medi-
camentoy, obviamente, nos
deja mucha esperanza a to-
dos los que seguimos lu-
chando”, puntualizé.

En este contexto, anadid
que “yo mismo me encuern-
tro en medio de una cami-
nata por la vida de mis hijos
y, obviamente, esto que su-
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EL NINO TOMAS JUNTO A SUS PADRES EN EL ACCESO AL ARKAMSAS CHILDREN'S HOSPITAL, EN LA CIUDAD DE LITTLE ROCK

cede con Tomy nos da mu-
cha mds esperanza y luces
deque el futurova a ser me-
A diferencia de lo que vi-
vid en la primera caminata
como acompaiiante de Ca-
mila Gémez, mama de To-
mds, en esta ocasion Reyes
afirmo que el proceso ha si-
domis lentoy complejo, so-
bre todo llegar a los medios
de comunicacién nacional
con su campana.

“Llama un poquito la
atencion que haya tanta di-
ferencia con respecto a lo
que paso el ano pasado por
parte de los medios que tie-
nen capacidad nacional. Nos
hemos sentido muy apoya-
dos de las radios y los perié-
dicos locales, pero no hasido
replicado en los medios na-
cionales y eso ha afectado
muchisimo”, describio.

En Chillan el presidente
de la Corporacién Familias
Duchenne Chile completd
st dia 20 de la caminata que
inicié en Ancud y hoy espe-
ra llegar a San Gregorio.
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8 mil

720 kilometros en
linea recta separan
Ancud de Little Rock,
donde esta Tomy.

A través de sus redes so-
ciales, el alcalde de Ancud,
Andrés Ojeda, compartié
que “hoy 4 abril (ayer)es un
dia muy especial, Tomds va
arecibir el tratamiento con-
tra la distrofia muscular de
Duchenne, en Estados Uni-
dos. Graciasal gran esfilerzo
de sus padres, cercanos y to-
do Chile; hoy se comienza a
concretar lo que pareciaim-
posible y que si fue posible
por la fuerza de la unidad.
jQué leccidn para nuestro
pais y especialmente para
nuestracomuna!”.

Junto a tres fotografias
de Tomas y su familia, el je-
fe comunal también adicio-
né: “Todas nuestras ener-
glas desde aca”™, @



